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Útdráttur 

 
Hér verða kynntar niðurstöður rannsóknar á hópastarfi fyrir foreldra barna með 

röskun á einhverfurófi. Hópastarfið fór fram á árunum 2003-2007 og alls tóku 75 

manns (40 konur og 35 karlar) þátt í 11 mismunandi hópum, sem hver hittist sex 

sinnum undir leiðsögn sálfræðings. Rannsóknin, sem var bæði eigindleg og 

megindleg, fólst í að afla upplýsinga um hvernig foreldrunum fannst hópastarfið 

nýtast og hvað hefði betur mátt fara. Tekin voru viðtöl við sex foreldra sem tóku 

þátt í hópastarfinu og leiðbeinanda hópanna. Spurningalisti var jafnframt sendur 

til þeirra sem tóku þátt í hópastarfinu og bárust svör frá um 73% þeirra.  

Niðurstöðum beggja hluta rannsóknarinnar bar að miklu leyti saman. 

Foreldrunum fannst hópastarfið gagnlegt, sérstaklega sem liður í sorgarúrvinnslu 

og tækifæri til að hitta aðra foreldra í sömu stöðu og deila með þeim reynslu 

sinni og tilfinningum. Einnig komu fram þau viðhorf að hópastarfið hefði skapað 

feðrum mikilvægt tækifæri til að hitta aðra feður og deila reynslu sinni með þeim. 

Mörgum þótti mikilvægt að umræðurnar leiddi fagmaður með góða þekkingu á 

aðstæðum foreldranna. Takmarkanir hópastarfsins komu einna helst fram í því 

að hluta foreldranna fannst ekki myndast nægileg tengsl innan hópanna og oftast 

var það vegna þess að hóparnir voru ekki einsleitir. 

Fáar rannsóknir hafa verið gerðar á hópastarfi með foreldrum barna með 

röskun á einhverfurófi. Rannsóknin veitir því mikilvæga innsýn í reynslu 

þátttakenda af hópastarfinu og hvort og hvernig megi nýta hópastarf sem 

þjónustu- og stuðningsúrræði fyrir þennan hóp foreldra. Rannsóknin er 

ennfremur innlegg í öflun þekkingar á aðstæðum fjölskyldna barna með röskun á 

einhverfurófi og þarfir þeirra.   
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Abstract 

 

 This thesis presents a study on group work with parents of children with Autism 

Spectrum Disorder (ASD). The group work took place over a four year period 

between the years of 2003 and 2007 in south-western Iceland, where 11 groups 

were formed consisting of 75 participants (40 females and 35 males). Each group 

met for a total of six sessions with an experienced group facilitator. The study 

design was both qualitative and quantitative in nature. Qualitative data was 

collected through in-depth interviews from the group facilitator and six parents. 

Quantitative data was obtained from a questionnaire specifically designed for 

the study, where return rate yielded 73 percent.  

 Analysis of the qualitative and quantitative data sets showed general 

consistent findings where participants described the group work as beneficial, in 

particular regarding processes of acceptance and grief through group processes 

with other parents in similar circumstances. Themes from the interviews 

indicated group participation to facilitate parent’s grief process and provide a 

more constructive perspective on their situation. The role of the group facilitator 

was identified as crucial as he moderated discussions and carefully addressed 

issues which participants found difficult to discuss. Parents described the group 

work as especially helpful for fathers through sharing their experiences with 

other fathers in a similar situation.  However, in some cases the participants felt 

a lack of cohesion within their group and the most common reason was that the 

groups were not homogeneous enough.  

 There is a dearth of research on group processes and interventions specific 

to parents of children with ASD. The results of the present study indicate group 

interventions to be an effective method to empower parents and facilitate their 

grief process. In addition, this study provides an important insight into the 

experiences and needs of parents of children with ASD, which has important 

implications for improving service and support for this population.  
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Formáli 

 

Sú rannsókn á hópastarfi með foreldrum barna með röskun á einhverfurófi sem 

hér er kynnt, er 50 eininga lokaverkefni, sem lagt er fram til fullnaðar MA gráðu í 

félagsráðgjöf við Háskóla Íslands, Félagsráðgjafardeild. Verkefnið er unnið undir 

leiðsögn Dr. Guðnýjar Bjarkar Eydal, prófessors við Félagsráðgjafardeild HÍ.  

 Síðla árs 2002 komu konur í Soroptimstaklúbbi Seltjarnarness að máli við 

fulltrúa Greiningarstöðvar og lýstu yfir vilja sínum til að styðja við foreldra barna 

sem nýlega hefðu greinst með röskun á einhverfurófi í því ferli tilfinningalegrar 

úrvinnslu sem oft fylgir í kjölfar greiningar. Hugmyndir þeirra fólust í því að bjóða 

foreldrunum upp á hópastarf undir faglegri leiðsögn reynds sálfræðings, 

Andrésar Ragnarssonar og að gefa út ljóðabókina Tilfinningar, safn af 

tækifærisljóðum eftir Guðrúnu Jóhannsdóttur frá Brautarholti, til að fjármagna 

verkefnið. Fyrsti hópurinn tók til starfa í byrjun árs 2003 og þegar hillti undir lok 

verkefnisins síðla árs 2007 höfðu 11 hópar og 75 foreldrar tekið þátt í verkefninu. 

 Um árabil hef ég starfað sem félagsráðgjafi á fagsviði einhverfu á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríksins og öðlast þar dýrmæta reynslu og innsýn í 

málefni fjölskyldna barna með röskun á einhverfurófi, ekki síst með samskiptum 

við börnin, foreldra þeirra og aðstandendur. Í starfi mínu á Greiningarstöð gegndi 

ég því hlutverki að velja foreldra saman í hópana, í samstarfi við Soroptimista og 

leiðbeinanda hópanna, hafa samband við foreldrana og bjóða þeim þátttöku í 

hópastarfinu. Þegar fulltrúi Soroptimista kom að máli við mig við lok 

hópastarfsins og lýsti yfir áhuga þeirra á að gerð yrði úttekt eða rannsókn á 

verkefninu þurfti ekki langrar umhugsunar við og tekin var ákvörðun um 

framkvæmd rannsóknarinnar og að hafa hana sem lokaverkefni í MA námi í 

félagsráðgjöf við HÍ. 

 Þegar litið er um öxl eru þeir margir sem ég vil þakka. Fyrst ber að nefna 

foreldrana sem góðfúslega tóku þátt í rannsókninni, bæði þá sem veittu viðtal og 

sem gáfu sér tíma til að fylla út spurningalistann. Leiðbeinanda mínum, Dr. 

Guðnýju Björk Eydal vil ég þakka fyrir faglega og góða leiðsögn og áhuga á 

viðfangsefninu. Einnig vil ég þakka Andrési Ragnarssyni fyrir góðan stuðning, 

yfirlestur spurningalistans og að veita mér fullan aðgang að upplýsingum sínum 
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og gögnum um hópastarfið. Rannsóknin hefur að hluta verið unnin samhliða 

störfum mínum á Greiningarstöð og kann ég samstarfsfólki mínu þar bestu þakkir 

fyrir áhuga og hvatningu. Ennfremur vil ég þakka þeim fjölmörgu sem lögðu hönd 

á plóginn og komu með gagnlegar athugasemdir og ábendingar, til dæmis eftir 

yfirlestur spurningalistans eða hluta ritgerðarinnar. Þar ber að nefna Dr. Árna 

Víking Sveinsson, Dr. Evald Sæmundsen, Halldór Guðmundsson, Hervör Ölmu 

Árnadóttur, Héðinn Unnsteinsson, Hrönn Björnsdóttur, Maríu Játvarðardóttur, 

Sigríði Lóu Jónsdóttur, og Sólveigu Guðlaugsdóttur. Soroptimistaklúbbur 

Seltjarnarness sýndi verkefninu áhuga frá upphafi, auk þess að veita mér fjárstyrk 

til rannsóknarinnar. Einnig fékk ég styrk úr Styrktarsjóði Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins til minningar um Þorstein Helga Ásgeirsson og kann ég 

bestu þakkir fyrir þennan stuðning. Síðast en ekki síst vil ég þakka manni mínum 

og börnum, fjölskyldu og vinum, fyrir þá hvatningu, skilning, og þolinmæði sem 

þau hafa sýnt mér meðan á náminu stóð. 
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Inngangur 

 
Að verða fyrir áfalli eða glíma við erfiðar aðstæður af einhverju tagi, getur haft 

margþætt og langvarandi áhrif á líðan fólks, sjálfsmynd þess og sýn á veruleikann. 

Líðan foreldra, þegar barn þeirra greinist með alvarlega fötlun hefur verið líkt við 

sorgarferli sem felur í sér úrvinnslu flókinna tilfinninga eins og áfalls, afneitunar 

og reiði. Samhliða því að kljást við tilfinningar sínar þurfa foreldrar jafnframt að 

afla sér þekkingar um fötlun barnsins, kynna sér helstu meðferðar- og 

kennsluaðferðir og þau þjónustuúrræði sem í boði eru. Fyrri reynsla foreldra af 

umönnun og uppeldi barna dugar ef til vill skammt þegar takast þarf á við 

krefjandi umönnun barnsins og sumir finna fyrir efasemdum um eigin færni til að 

sinna foreldrahlutverkinu. Margir þurfa að horfast í augu við að væntingar þeirra 

um framtíð barnsins síns standast hugsanlega ekki og fyllast áhyggjum af því 

hvernig barninu eigi eftir að vegna í samfélaginu þegar fullorðinsaldri er náð 

(Þuríður Maggý Magnúsdóttir, 2000).  

 Algengi einhverfu hefur aukist mikið á undanförnum áratugum og 

rannsóknir á aðstæðum fjölskyldna barna með einhverfu eða röskun á 

einhverfurófi hafa gefið vísbendingar um að foreldrar barnanna virðast búa við 

meira álag og streitu en foreldrar annarra barna (Evald Sæmundsen, 2008a; Davis 

& Carter, 2008). Takmörkuð færni barnanna í félagslegum samskiptum, krefjandi 

umönnun þeirra og skortur á félagslegum stuðningi, formlegum og óformlegum, 

fyrir fjölskyldurnar virðast hafa þar áhrif, sem og mismunandi möguleikar eða 

eigin geta foreldranna til að bregðast við álaginu (Davis & Carter, 2008; Weiss, 

2002). Aftur á móti getur félagslegur stuðningur og þjónustuúrræði dregið úr því 

álagi sem fjölskyldurnar standa frammi fyrir og auðveldað foreldrum að takast á 

við aðstæður sínar (Weiss, 2002). Hópastarf með faglegri leiðsögn er ein af þeim 

aðferðum sem hægt er að beita til að veita fólki ráðgjöf og stuðning í erfiðum 

aðstæðum. Rannsóknir á hópastarfi hafa gefið til kynna að margt geri það 

frábrugðið einstaklingsmeðferð, ekki síst vegna þeirrar einingar og samheldni 
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sem getur myndast innan hópsins og þess gagnkvæma stuðnings sem þar ríkir 

(Gladding, 2008). 

 Tilgangur þessarar rannsóknar er að leggja lagt mat á hópastarf sem 

foreldrum barna með röskun á einhverfurófi stóð til boða á árunum 2003-2007. 

Alls tóku 75 foreldrar þátt í 11 mismunandi hópum, sem hver hittist sex sinnum 

ásamt leiðbeinanda. Markmiðið með hópastarfinu var að veita foreldrum barna 

sem nýlega hefðu greinst með röskun á einhverfurófi tækifæri til að hitta aðra 

foreldra undir handleiðslu reynds fagmanns, deila reynslu sinni og tilfinningum 

og fá gagnkvæman stuðning hver frá öðrum. Meðal annars var rætt um sorg og 

sorgarviðbrögð, samskipti innan fjölskyldunnar og stuðning frá nærumhverfi og 

þjónustuaðilum. 

 Markmið rannsóknarinnar er að afla upplýsinga um reynslu foreldranna af 

hópastarfinu. Spurt er hvort þeim fannst þátttakan bæta einhverju við önnur 

stuðnings- eða þjónustuúrræði eða breyta einhverju um þeirra eigin sjálfsmynd, 

líðan og samskipti við aðra, þar á meðal maka. Hvað hefði komið mest að gagni 

og hvað hefði mátt betur fara. Markmiðið er ennfremur að öðlast aukna innsýn í 

aðstæður fjölskyldna barna með röskun á einhverfurófi á Íslandi, hvernig 

foreldrar barnanna upplifa aðstæður sínar og hvaða merkingu þeir leggja í þær. 
 Til eru fjölmargar erlendar rannsóknir á líðan og aðstæðum foreldra barna 

með röskun á einhverfurófi. Hins vegar fjalla afar fáar þeirra um árangur af 

hópastarfi með þessum hópi foreldra, þó víða um heim séu starfandi 

stuðningshópar fyrir þá og fjölskyldur þeirra. Rannsókn þessi er því mikilvæg 

viðbót við þá þekkingu sem fyrir er um þjónustu- og stuðningsúrræði fyrir 

foreldra barna með röskun á einhverfurófi.  

 Ello og Donovan (2009) benda á það í rannsókn sinni að hlutverk 

félagsráðgjafa sé meðal annars að sinna þörfum viðkvæmra þjóðfélagshópa. Börn 

sem glíma við frávik í þroska og fjölskyldur þeirra falla undir þá skilgreiningu og 

standa oft frammi fyrir verulegum hindrunum sem tengjast fátækt, mismunun, 

útilokun, aðgengi, menntun, atvinnu og skorti á úrræðum. Gildi rannsóknarinnar 

innan félagsráðgjafar er því ótvírætt, ekki síst nú um mundir þegar framundan er 

á Íslandi yfirfærsla á málaflokki fatlaðra frá ríki til sveitarfélaga. Þær breytingar 

munu hafa í för með sér aukið hlutverk og ábyrgð þeirra sem starfa innan 
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stofnana sem veita félagsþjónustu á vegum sveitarfélaganna. Mikilvægi 

rannsóknarinnar felst því einnig í öflun upplýsinga um aðstæður og þarfir foreldra 

barna með röskun á einhverfurófi á Íslandi og þann veruleika sem fjölskyldur 

þeirra búa við.  

 Rannsóknin er bæði eigindleg og megindleg. Tekin voru viðtöl við sex af 

foreldrunum sem tóku þátt í hópastarfinu, auk hópstjórans. Viðtölin voru afrituð 

og aðferðir grundaðrar kenningar (Grounded theory) lagðar til grundvallar við 

greiningu gagnanna. Viðtölin voru lesin aftur og aftur á kerfisbundinn hátt og 

dregin fram meginþemu um upplifun foreldranna á hópastarfinu til að öðlast 

dýpri skilning á mati þeirra á því. Í framhaldi af því var framkvæmd 

spurningakönnun til að fá einnig fram heildaryfirlit yfir reynslu foreldranna af 

hópastarfinu. Útbúinn var spurningalisti sem sendur var rafrænt á alla 

þátttakendurna í hópastarfinu sem veittu samþykki fyrir því og tölfræðilegar 

niðurstöður byggðar á svörum þeirra.  

 Ritgerðin skiptist í sjö kafla. Fyrstu þrír kaflarnir fjalla um fræðilegan 

bakgrunn rannsóknarinnar. Fyrsti kaflinn er um einhverfu og hvernig 

skilgreiningar á henni og einhverfurófinu hafa breyst í tímans rás, samhliða 

aukinni þekkingu fræðimanna á algengi, fylgiröskunum, orsökum og einkennum 

einhverfu. Þar verður einnig farið yfir hvernig greiningarferli og þjónusta við börn 

með röskun á einhverfurófi og fjölskyldur þeirra hefur þróast til dagsins í dag. Í 

öðrum kafla er fjallað um aðstæður fjölskyldna barna með röskun á 

einhverfurófi, með áherslu á rannsóknir á líðan foreldra, helstu álagsþætti og 

mikilvægi þjónustu- og stuðningsúrræða. Í lok kaflans verður farið yfir íslenskar 

rannsóknir í þessu samhengi. Þriðji kaflinn er um hópastarf en þar verður sagt frá 

sögu hópastarfs, skilgreiningum á því og helstu einkennum hópastarfs. Farið 

verður yfir þau ferli sem eiga sér stað í hópum, mikilvægi undirbúnings og þátt 

hópmeðlima og hópstjóra í árangri af hópastarfi. Einnig verður sagt frá 

rannsóknum á hópastarfi, m.a. með foreldrum barna með röskun á einhverfurófi. 

Í fjórða kaflanum verður greint frá tilurð hópastarfsins sem rannsóknin fjallar um. 

Í fimmta kafla er sagt nánar frá rannsókninni, þeim rannsóknaraðferðum sem 

urðu fyrir valinu, farið yfir rannsóknarspurningarnar og framkvæmd 

rannsóknarinnar, annars vegar eigindlega hlutann og hins vegar þann 
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megindlega. Í sjötta kafla er fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar og skiptist 

nú umfjöllun í eigindlegar og megindlegar niðurstöður. Í sjöunda og síðasta 

kaflanum eru niðurstöður teknar saman og hvaða ályktanir má draga af þeim í 

samhengi við rannsóknarspurningarnar og þann fræðilega bakgrunn sem lagður 

var til grundvallar í rannsókninni. 
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1. Einhverfa og röskun á einhverfurófi 

Í þessum kafla verður fjallað um einhverfu, skilgreiningar á henni og hvernig þær 

hafa breyst frá því fyrst var byrjað að rannsaka einhverfu. Farið verður yfir 

algengi og orsakir einhverfu, auk umfjöllunar um greiningarferli og þjónustu, 

bæði í sögulegu ljósi og hverjar áherslur eru í dag.  

1.1. Skilgreiningar á einhverfu og einhverfurófinu 

Einhverfa er röskun í taugaþroska sem felur í sér samansafn ákveðinna einkenna í 

hegðun en þau birtast á þremur meginsviðum. Þar er um að ræða frávik í 

félagslegu samspili, máli og tjáskiptum, auk sérkennilegrar og/eða 

áráttukenndrar hegðunar (WHO, 1993).  

Einkennin sem birtast í félagslegum samskiptum lýsa sér oft þannig að skortur er 

á augnsambandi, samskipti við jafnaldra þróast ekki með eðlilegum þætti og lítið 

er um frumkvæði eða gagnkvæmni í samskiptum. Í máli og tjáskiptum birtast 

einkenni oft í  skorti á bendingum, látbragði, eftirhermu, ímyndunarleik og 

gagnkvæmni í samræðum, þ.e. að laga sig að viðmælanda. Ýmis sérkenni birtast í 

máli, svo sem endurtekningar og stagl, nýyrði eða einkennileg máltjáning. 

Einkenni í sérkennilegri og áráttukenndri hegðun geta birst í afmörkuðum eða 

einkennilegum áhugamálum sem geta verið svo krefjandi að þau hamla 

viðkomandi í samskiptum við aðra. Þörf fyrir að binda athafnir eða orð í fasta röð 

eða rútínu getur verið til staðar og krafist þátttöku annarra á heimilinu. 

Óvenjulegur áhugi á eða viðkvæmni fyrir skynáreitum kemur oft fyrir, sem og 

óhefðbundin meðhöndlun hluta. Einnig koma stundum fram sérkennilegar, 

síendurteknar handahreyfingar eða flóknar hreyfingar með öllum líkamanum 

(Páll Magnússon, 1997). Það fer eftir fjölda og styrkleika einkenna hversu 

alvarlegt ástandið er og sá breytileiki myndar hið eiginlega einhverfuróf (Evald 

Sæmundsen 2008b). 
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 Röskun á einhverfurófi er fyrst og fremst greind út frá einkennum í hegðun 

og þroska og ekki eru til nein líffræðileg próf eða myndgreiningar sem skera úr 

um hvort um einkenni einhverfu sé að ræða eða ekki. Ýmis skimunar- og 

greiningartæki hafa verið þróuð til að hægt sé að safna upplýsingum á 

kerfisbundinn hátt um umfang, þróun og fjölda einkenna, auk þess sem aflað er 

upplýsinga um heilsufar og þroskasögu barnsins (Evald Sæmundsen, 2008a). Hluti 

barnanna glímir einnig við flogaveiki, þroskahömlun og fleiri fylgiraskanir. 

Einkenni einhverfu koma yfirleitt fram fyrir þriggja ára aldur. Flestar rannsóknir 

benda til að einhverfa sé mun algengari hjá drengjum en stúlkum, oftast er 

hlutfallið í kring um fjórir drengir á móti hverri stúlku (Evald Sæmundsen, 2008b).  

 Hugtakið einhverfa eða autism, sem skilgreining á ofangreindum 

hegðunareinkennum, kom fyrst fram árið 1943. Þá birtist grein með nafninu 

Autistic disturbances of affective contact eftir bandaríska geðlækninn Leo 

Kanner, í tímaritinu Nervous Child. Þar lýsti hann ellefu börnum, 

hegðunareinkennum þeirra, þroska og félagslegum bakgrunni. Börnin áttu ýmsa 

þætti sameiginlega, sem Kanner þóttu frábrugðnir barnageðklofa (childhood 

schizophrenia) í mörgum atriðum.  Hann sagði að frá fæðingu hefðu börnin sýnt 

umhverfinu takmarkaðan áhuga, virst lifa í eigin heimi og hafa lítil tengsl við aðra. 

Þau brugðust lítið við áreiti eins og snertingu eða tilraunum annarra til að hafa 

samskipti við þau. Mörg þeirra voru sein til í málþroska og þau sem lærðu að tala 

notuðu málið á sérkennilegan hátt og ekki til samskipta. Athafnir þeirra og leikir 

voru fábreytt og síendurtekin og börnin höfðu ýmis sérkennileg áhugamál 

(Kanner, 1943). 

Lýsing Kanners á hegðunareinkennum einhverfu hefur að mörgu leyti 

staðist tímans tönn, sérstaklega þegar talað er um „dæmigerða“ einhverfu. Þó 

var mönnum ljóst eftir því sem tímar liðu, að um var að ræða meiri breidd í 

einkennum og þróun þeirra breytilegri en áður hafði verið talið. Þannig höfðu 

sum börn aðeins hluta af einkennunum eða í mun minni mæli en Kanner hafði 

lýst, auk þess sem fram kom að einkennin gátu einnig birst hjá börnum sem 

glímdu við þroskahömlun. Ennfremur var framvindan í þroska eða þróun 

einkenna oft frábrugðin því sem Kanner lýsti (Wing & Gould, 1979). 
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 Þessi fjölbreytileiki í umfangi og þróun einhverfueinkenna, birtingaformi 

þeirra og mismunandi framvindu þroska vakti upp mikla fræðilega umræðu og 

rannsóknastarf, þar sem reynt var að koma þessu heim og saman. Leitast var við 

að finna hvort um væri að ræða nægilega sameiginleg einkenni, orsakir eða 

horfur, þannig að hægt væri að skilgreina sérstaka greiningarflokka. Þetta leiddi 

til þess að í kring um árið 1980 var farið að tala um gagntæka þroskaröskun og 

síðar röskun á einhverfurófi sem yfirheiti. Undir það röðuðust þeir flokkar 

einhverfu, sem þegar höfðu verið skilgreindir, á einhvers konar róf eða vídd eftir 

alvarleika eða umfangi einkennanna. Þessir flokkar hafa verið endurskoðaðir 

reglulega eftir því sem þekkingu fleygir fram (Evald Sæmundsen, 2008a; Páll 

Magnússon, 1997).  

 Nú um mundir er aðallega stuðst við tvö flokkunarkerfi í þessu samhengi. 

Annars vegar ICD-10 , flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar WHO 

(World health organisation), og hins vegar flokkunarkerfi bandarísku 

geðlæknasamtakanna, DSM-IV. Fyrrnefnda flokkunarkerfið er notað af íslenskum 

heilbrigðisstofnunum til greiningar á röskun á einhverfurófi (Evald Sæmundsen, 

2008a). Flokkarnir samkvæmt ICD-10 eru eftirtaldir: einhverfa (childhood 

autism), ódæmigerð einhverfa (atypical autism), Aspergersheilkenni (Asperger‘s 

syndrome), aðrar gagntækar þroskaraskanir (other pervasive developmental 

disorders) og gagntæk þroskaröskun, ótilgreind (pervasive developmental 

disorder, unspecified). Fleiri flokkar eru til, eins og  Rett´s heilkenni (Rett‘s 

syndrome) og upplausnarþroskaröskun (other childhood disintigrative disorder) 

en þessar raskanir eru mjög sjaldgæfar (WHO, 1992, 1993).  

1.2. Algengi einhverfu 

Fyrstu rannsóknirnar á algengi einhverfu voru gerðar á árunum 1966-1986. 

Misjafnt var við hvaða greiningarmörk var stuðst en niðurstöður þessara 

rannsókna bentu til þess að 0,7-5,6 börn af hverjum 10.000 væru með einhverfu 

og hún var því flokkuð sem sjaldgæf fötlun (Evald Sæmundsen, 2008a). Frá 

miðjum 9. áratug 20. aldarinnar og fram á þann 10. fóru að birtast 

rannsóknaniðurstöður sem gáfu til kynna mun meira algengi og sú þróun hefur 
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haldið áfram síðan. Nýjustu rannsóknir á algengi röskunar á einhverfurófi, þ.e. 

þegar ekki er einungis horft á einhverfu, benda til þess að 51-116 barna af 

hverjum 10.000 fæddum falli inn í þann hóp. Samkvæmt því er ekki lengur hægt 

að tala um einhverfu sem sjaldgæfa fötlun (Chakrabarti & Fombonne, 2005; 

Evald Sæmundsen 2008a). Rannsóknir á algengi einhverfu á Íslandi hafa fylgt 

sömu þróun og benda til þess að 0,6-1% barna í hverjum árgangi á Íslandi greinist 

með röskun á einhverfurófi (Evald Sæmundsen 2008b). Vísbendingar eru um að 

þessi fjölgun greindra tilvika stafi m.a. af breyttum greiningarviðmiðum og víðari 

skilgreiningum á einhverfurófinu. Aukin þekking á einkennum einhverfu hefur 

einnig leitt til þess að fleiri greinast, þ.m.t. þeir sem eru ekki með þroskahömlun 

og/eða eru með vægari einkenni en þau sem alla jafna eiga við dæmigerða 

einhverfu (Chakrabarti & Fombonne, 2005).  

1.3. Orsakir einhverfu 

Orsakir einhverfu eru ekki að fullu kunnar en rannsóknir benda sterklega til þess 

að um fjölgena erfðir sé að ræða, það er að fleiri en eitt gen ráði því að einhverfa 

sé til staðar (Chakrabarti & Fombonne, 2005). Einhverfa á sér stundum þekktar 

læknis- eða erfðafræðilegar orsakir, eins og brotgjarnt-X-heilkenni (fragile-X 

syndrome) og aðrir áhættuþættir geta meðal annars falist í fyrirburafæðingum 

eða áföllum á meðgöngu. Tengsl einhverfu við neyslu áfengis eða lyfja á 

meðgöngu eru þekkt (Evald Sæmundsen 2008a). Á síðari árum hafa kenningar 

um fleiri áhættuþætti komið fram, svo sem bólusetningar og hefur MMR 

sprautan við mislingum, rauðum hundum og hettusótt sérstaklega verið nefnd í 

því sambandi. Rannsóknir hafa hins vegar ekki þótt styðja þá kenningu (Volkmar, 

Lord, Bailey, Schultz & Klin, 2004). 

Um langt skeið töldu fræðimenn að orsakanna fyrir einhverfu væri að leita 

hjá foreldrunum og vangetu þeirra til að veita börnunum þá ást og umhyggju sem 

þau þyrftu á að halda til að mynda tilfinningaleg tengsl (Hrefna Ólafsdóttir, 1991). 

Þegar áðurnefnd grein Kanners kom út árið 1943 vakti  hann athygli á því að 

foreldrar barnanna ættu það allir sameiginlegt að vera afburðagreindir. Hann 

benti einnig á að í fari þeirra allra væru vísbendingar um þráhyggjur og fæstir 
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foreldranna voru hlýlegir í samskiptum (Kanner, 1943). Hugmyndir fræðimanna 

um að orsaka fyrir einhverfu væri að leita í fari foreldranna ruddu sér rúms í 

auknum mæli og voru áberandi á 5. og 6. áratug síðustu aldar. Var Kanner sjálfur 

í þeim hópi, þó hann hefði ekki viljað ganga svo langt í fyrstu grein sinni (Hrefna 

Ólafsdóttir 1991; Kanner & Eisenberg, 1956). Kenningar byggðar á sálgreiningu 

áttu mikið upp á pallborðið á þessum tíma og umfjöllun um einhverfu og 

meðferðarleiðir báru þess merki. Talið var að foreldrarnir gætu ekki sýnt 

börnunum þá hlýju sem þyrfti til að þau næðu að mynda tilfinningaleg tengsl við 

aðra. Hugtök eins og „ísskápsforeldrar“ urðu til og vísuðu til tilfinningakulda 

foreldranna. Þessar kenningar voru ekki studdar sterkum vísindalegum rökum og 

mjög dró úr vægi þeirra þegar síðar fóru að koma fram vísbendingar, byggðar á 

rannsóknum, um að orsakanna væri frekar að leita í erfðaþáttum og 

miðtaugakerfinu. Einnig kom fram að foreldrar barna með einhverfu voru ekki 

frábrugðnir foreldrum annarra barna á annan hátt en þann að þeir voru ráðvilltir 

uppalendur barna með alvarleg frávik í hegðun og þroska (Hrefna Ólafsdóttir, 

1991; Schopler, 1971). 

1.4. Greiningarferli og þjónusta 

Samhliða aukinni þekkingu á einhverfu, orsökum hennar og algengi, hafa orðið 

breytingar á hugmyndafræði og vinnubrögðum í greiningarferli og þjónustu við 

börnin eftir að þau greinast með röskun á einhverfurófi. Um það verður fjallað í 

þessum hluta. 

Sögulegt yfirlit 

Hinar fyrri hugmyndir fræðimanna um þátt foreldra í einhverfu barna sinna 

endurspegluðust í framkomu fagfólks í garð foreldranna og barnanna, bæði í 

greiningarferli og þjónustu. Sum meðferðarúrræðin fólust í því að taka börnin frá 

foreldrum sínum og koma þeim í hendur fósturforeldra sem gætu sýnt þeim hlýju 

og umhyggju. Önnur gengu meðal annars út á raflostsmeðferð, ofurskammta af 

vítamínum, sálgreiningu og meðferð í kjölfarið (Schopler, 1971).  
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Í bókinni Autisme og livsløb eftir Svein Solbakken (1997) kemur þetta vel 

fram en þar er farið yfir sögu fyrstu 10 einstaklinganna sem greindust með 

einhverfu í Noregi. Þeir voru fæddir á árabilinu 1944-1960. Að stórum hluta er 

stuðst við viðtöl sem tekin voru við foreldra barnanna. Foreldrarnir leituðu til 

margra sérfræðinga með börnin þegar fyrstu áhyggjur af hegðun og þroska 

vöknuðu en á þessum tíma var þekking á einhverfu mjög takmörkuð í Noregi og 

langur tími gat liðið áður en greining einhverfu lá fyrir. Oft á tíðum voru börnin 

vistuð vikum saman á stofnun án þess að hitta foreldra sína, sem gat haft í för 

með sér að börnin urðu fyrir áfalli og sýndu þess lengi merki eftir að heim var 

komið. Margir foreldranna upplifðu að þeim væri kennt um hvernig komið væri 

fyrir börnum þeirra og þeim var haldið utan við ákvarðanir um meðferðarúrræði 

og íhlutun. Þjónustan var misjöfn og foreldrar fengu misvísandi ráð um hvernig 

best væri að taka á erfiðleikum barnanna.  

Börnin fengu ólíka meðferð sem oft á tíðum fólst í lyfjagjöf þegar þurfti að 

taka á erfiðri hegðun. Börnin fluttust öll á einhverjum tímapunkti af heimili sínu 

og á stofnun, það yngsta var 2½ árs gamalt þegar það átti sér stað. Foreldrar 

samþykktu þessa ráðstöfun oft þvert gegn eigin vilja en umönnun barnanna var 

afar erfið og krefjandi og foreldrarnir treystu á ráðleggingar fagfólksins og 

vonuðust auk þess til að börnin myndu fá nauðsynlega hjálp á þessum 

stofnunum. Fá önnur úrræði voru í boði og foreldrum bauðst nær enginn 

stuðningur til að annast börnin heima fyrir (Solbakken, 1997). 

Fáar heimildir eru til um hvernig þjónustu við börn með einhverfu og 

fjölskyldur þeirra var upphaflega háttað hér á landi. Árið 1970 hóf Geðdeild 

Barnaspítala Hringsins starfsemi sína og flestum börnum með alvarleg frávik í 

hegðun eða líðan var vísað þangað. Talið er að þar hafi fyrsta barnið á Íslandi 

greinst með einhverfu, fljótlega eftir opnun deildarinnar en um var að ræða 10 

ára gamla stúlku (Evald Sæmundsen, 2008a). Einhverfu er hins vegar ekki getið í 

ársskýrslum þar fyrr en árið 1977. Þá er tilgreint að 10 börn hafi verið greind þar 

með einhverfu á árabililnu 1973-1976 (Landspítalinn, 1977).  Árið 1991 voru þar á 

skrá 42 einstaklingar sem greindir voru með einhverfu, fæddir á árunum 1959-

1985 (Hrefna Ólafsdóttir, 1991). Faraldsfræðileg rannsókn Guðmundar T. 

Magnússonar læknis frá árinu 1976, beindist að 19 börnum sem voru fædd á 
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árabilinu 1964-1973 og uppfylltu greiningarskilmerki fyrir einhverfu eða 

upplausnarþroskaröskun.  Þar er um að ræða fleiri börn en getið er í ársskýrslu 

Geðdeildar Barnaspítalans, en Guðmundur leitaði víðar fanga en á spítalanum í 

rannsókn sinni. Af börnunum 19, voru átta í sólarhringsvistun á Geðdeild 

Barnaspítala Hringsins, þrjú dvöldu á Kópavogshæli og sjö börn voru í 

dagþjónustu af einhverju tagi. Eitt barnanna var alfarið heima. Guðmundur gerir 

kenningar um orsakir einhverfu að umfjöllunarefni í grein sinni. Hann bendir á að 

þó ekki sé hægt að útiloka áhrif umhverfisins, hafi ekki verið hægt að sýna fram á 

að orsakanna sé eingöngu að leita í umhverfinu og hjá uppeldisaðferðum 

foreldranna. Mun líklegra sé að líffræðilegir þættir séu meginorsökin fyrir 

einhverfunni (Guðmundur T. Magnússon, 1977).  

Þjónusta við börn með einhverfu og fjölskyldur þeirra varð mjög fljótlega 

snar þáttur í starfsemi Geðdeildar Barnaspítala Hringsins. Tvær innlagnardeildir 

voru starfandi og þar dvöldu nær eingöngu börn með einhverfu. Lengi vel stóðu 

fjölskyldunum fá eða engin úrræði til boða utan spítalans, þrátt fyrir að þörfin 

fyrir slíkt væri brýn, bæði að mati starfsfólks geðdeildarinnar og foreldra 

barnanna (Sólveig Guðlaugsdóttir, 1997).  

Í bók Margrétar Margeirsdóttur, Fötlun og samfélag (2001) er sagt ítarlega 

frá þeirri þróun sem átti sér stað í þjónustu við fatlaða á Íslandi, frá upphafi til 

okkar tíma. Þar kemur meðal annars fram að á árabilinu 1967 til 1979 voru í gildi 

lög um fávitastofnanir nr. 53/1967 en þau fólu að mestu í sér ákvæði um vistun á 

stofnunum. Almenn viðhorf hér á landi höfðu lengi verið þau að vista þroskahefta 

á stofnunum og útiloka þá frá umheiminum. Þetta var ekki í takt við þá 

hugmyndafræði sem var að ryðja sér til rúms á hinum Norðurlöndunum og víðar 

um málefni þroskaheftra, félagslega stöðu þeirra og rétt til þátttöku í 

samfélaginu. Á áttunda áratug síðustu aldar fór sambærileg hugarfarsbreyting að 

eiga sér stað hér á landi í þessum málaflokki. Það leiddi til þess að sífellt meira fór 

að bera á umræðu á opinberum vettvangi um réttindi þroskaheftra og málefni 

þeirra, aukin réttindi til handa fötluðum og möguleika þeirra til að taka sem 

mestan þátt í samfélaginu. Árið 1976 var samþykkt þingsályktunartillaga um 

undirbúning frumvarps til laga sem áttu að fela í sér heildarskipulag fyrir öll 

málefni þessa hóps. 
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Aukin barátta foreldra fyrir breyttri og bættri þjónustu til handa fötluðum 

börnum sínum kom þarna einnig við sögu. Árið 1976 voru Landssamtökin 

Þroskahjálp stofnuð til að sameina þau félög sem þá þegar var búið að stofna til 

að vinna að málefnum fatlaðra. Markmiðið var að tryggja þroskaheftum sama 

jafnrétti og öðrum þjóðfélagsþegnum og vera í virku samstarfi við stjórnvöld í því 

samhengi. Fyrsta baráttumál samtakanna var að fá ný lög um málefni 

þroskaheftra, sem tækju mið af hinni nýju hugmyndafræði um þátttöku 

þroskaheftra í samfélaginu með sömu réttindi og aðrir (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). Um svipað leyti eða 1977 var Umsjónarfélag einhverfra stofnað en að því 

stóðu bæði foreldrar barna sem greinst höfðu með einhverfu og starfsfólk 

Geðdeildar Barnaspítala Hringsins. Félagið var stofnað til að bæta úr þörf á 

þjónustuúrræðum fyrir börnin, eins og með stofnun meðferðarheimilis og 

skammtímavistunar í samvinnu við aðra, sem hafði í för með sér verulegar 

úrbætur fyrir börnin og fjölskyldur þeirra (Sólveig Guðlaugsdóttir, 1997). Félagið 

er enn starfandi í dag og samanstendur aðallega af foreldrum, aðstandendum og 

fagfólki. Yfirlýst markmið félagsins er að bæta þjónustu sem veitt er fólki með 

röskun á einhverfurófi og standa vörð um hagsmuni þess, auk þess að veita 

fræðslu og stuðning (Umsjónarfélag einhverfra, 2007).  

Hinn 1. janúar 1980 tóku gildi lög um aðstoð við þroskahefta nr. 17/1979, 

sem voru skref í átt að auknu jafnrétti þroskaheftra á við aðra þegna 

þjóðfélagsins og meiri þátttöku í samfélaginu. Í lögunum voru ýmiskonar nýmæli, 

eins og hugmyndin um stofnun sérstakrar Greiningarstöðvar, sem væri meðal 

annars ætlað að annast rannsóknir og greiningu á þroskaheftum börnum og veita 

foreldrum og fagfólki ráðgjöf og fræðslu. Einnig jukust möguleikar foreldranna á 

að hafa börn sín heima og sinna þeim sjálfir í stað þess að vista þau á stofnunum, 

því með lögunum öðluðust þeir rétt á fjárhagslegri aðstoð ef börnin nutu ekki 

þjónustu utan heimilis (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Sú vakning sem þarna var hafin í réttindabaráttu fatlaðra hélt áfram. Á 

Alþingi voru samþykkt lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983, sem tóku gildi hinn 1. 

janúar 1984 og voru endurskoðuð árið 1992. Ólíkt lögum um aðstoð við 

þroskahefta áttu þau við um alla fatlaða, bæði þá sem voru líkalega eða andlega 

fatlaðir, sjón- eða heyrnarskertir, fjölfatlaðir eða áttu við geðræna erfiðleika að 
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stríða. Markmið laganna var svipað og í lögunum um aðstoð við þroskahefta frá 

1979, að tryggja fötluðum jafnan rétt og sambærileg lífskjör á við aðra, veita 

þeim skilyrði til að lifa eðlilegu lifi, auk þess að efla þátttöku þeirra í samfélaginu. 

Með nýju lögunum voru fyrri hugmyndir um sérstaka Greiningarstöð útfærðar 

enn frekar en Athugunar- og greiningardeildin í Kjarvalshúsi, sem var hluti af 

Öskjuhlíðarskóla, hafði fram til þess tíma sinnt að hluta til því hlutverki sem 

Greiningarstöð var ætlað. Árið 1986 var Athugunardeildinni breytt í Greiningar- 

og ráðgjafarstöð ríkisins og Stefán J. Hreiðarsson, barnalæknir og sérfræðingur í 

fötlunum barna var ráðinn forstöðumaður (sama heimild).  

Eins og áður hefur komið fram fór greining einhverfu hjá íslenskum börnum 

lengi vel fram hjá Geðdeild Barnaspítala Hringsins, sem síðar varð að Barna- og 

unglingageðdeild Landspítalans (BUGL). Árið 1997 tók Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins alfarið yfir það hlutverk að greina einhverfu hjá börnum og 

veita fjölskyldum þeirra og þjónustuaðilum ráðgjöf, fræðslu og stuðning í 

framhaldi af því (Evald Sæmundsen, 2008a). Frá árinu 2008 hefur BUGL aftur 

farið að sinna greiningu á einhverfu og ráðgjöf fyrir börn sem hafa verið til 

eftirlits eða meðferðar þar.  

Núverandi þjónusta 

Greining einhverfu á Íslandi felst í dag í þverfaglegri athugun þar sem 

mismunandi fagstéttir koma við sögu, svo sem barnalæknar, félagsráðgjafar, 

iðjuþjálfar, leikskólasérkennarar, sálfræðingar, talmeinafræðingar og 

þroskaþjálfar. Í framhaldinu er barninu og fjölskyldu þess fylgt eftir til lengri eða 

skemmri tíma af sérfræðingum og lögð er áhersla á samvinnu við foreldra og þá 

þjónustuaðila sem sinna barninu og fjölskyldunni í nærumhverfi, eins og skóla 

eða leikskóla, sérfræðiþjónustu skóla, félagsþjónustu og svæðisskrifstofu 

(Greiningarstöð, 2008b).  

Við kennslu og þjálfun barna með röskun á einhverfurófi er aðallega stuðst 

við tvær heildstæðar aðferðir eða nálganir á Íslandi. Annars vegar er þar um að 

ræða atferlisþjálfun, sem byggð er á aðferðum hagnýtrar atferlisgreiningar, ABA 

(applied behavior analysis) og hins vegar skipulögð kennsla en sú aðferð hefur 

verið þróuð innan þess líkans sem kennt er við TEACCH (treatment and education 
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of autistic and related communications handicapped children) og hefur verið 

byggt í kring um meðferð og kennslu barna með einhverfu og skyldar 

boðskiptatruflanir (Greiningarstöð, 2009). 

 Börn með röskun á einhverfurófi og fjölskyldur þeirra eiga kost á ýmis 

konar stuðnings- og þjónustuúrræðum frá t.d. ríki, sveitarfélögum og 

félagasamtökum. Úrræðunum er ætlað að vera fjölskyldum barnanna til 

stuðnings, létta álagi af þeim, efla félagslega þátttöku og víkka út reynsluheim 

barnanna. Eru sum þeirra skilgreind í lögum, eins og lögum um 

almannatryggingar nr. 117/1993, lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga 

nr.40/1991 og lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992. Sem dæmi um þetta má 

nefna umönnunargreiðslur og umönnunarkort frá Tryggingastofnun ríkisins. Hjá 

svæðisskrifstofum og félagsþjónustu er hægt að sækja um stuðningsfjölskyldur, 

skammtímavistun og liðveislu, auk sumarúrræða, sem einnig standa til boða hjá 

félagasamtökum. Systkini barna með sérþarfir eiga kost á námskeiðum hjá 

Systkinasmiðjunni og Umsjónarfélag einhverfra er mánaðarlega með 

umræðuhópa fyrir foreldra, víða um land (Greiningarstöð, 2008a). 

Áherslur í dag 

Samhliða þeirri þróun í hugmyndafræði og þjónustu, sem að framan er lýst og 

með aukinni vitneskju um orsakir og eðli einhverfu, hafa vinnubrögð í 

greiningarferli og þjónustu í framhaldi af greiningu tekið verulegum breytingum. 

Foreldrar eru orðnir meiri og virkari þátttakendur í íhlutun og þjónustu og aukin 

áhersla er á að taka tillit til aðstæðna fjölskyldunnar í heild sinni. Oft á tíðum 

vakna fyrstu áhyggjur af þroska og hegðun barnanna hjá foreldrunum sjálfum og 

því getur fylgt verulegt álag á fjölskylduna. Foreldrar velta fyrir sér orsökum fyrir 

þessum frávikum og  kenna jafnvel sjálfum sér um. Bið eftir athugun og greiningu 

getur verið löng og oft þurfa foreldrar að leita til fleiri en eins fagaðila áður en 

niðurstaða liggur fyrir (Smith, Chung & Vostanis, 1994; Mansell & Morris, 2004). 

Viðbrögð umhverfisins við áhyggjum foreldra eru hins vegar misjöfn, oft er gert 

lítið úr erfiðleikum barnsins og foreldrarnir hvattir til að bíða og sjá til hvort ekki 

rætist úr. Slíkum ráðum er ætlað að hughreysta foreldra og draga úr áhyggjum 

þeirra. Þau ýta undir von foreldranna um að allt sé í lagi, þó undir niðri skynji þeir 
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að svo er ekki og þeir fá ekki undirtektir frá umhverfinu á þær áhyggjur sínar 

(Altiere & von Kluge, 2009; Bailey, 2008).  

Fjölmargar rannsóknir hafa sýnt fram á mikilvægi þess að greining fari fram 

sem fyrst eftir að fyrstu áhyggjur af þroska barns eða hegðun vakna, til þess að 

íhlutun geti hafist eins fljótt og auðið er. Því fyrr sem íhlutun fer af stað, þeim 

mun meiri líkur eru á að hún skili árangri og framförum hjá barninu (Siklos & 

Kerns, 2007).  Því er mikilvægt að fljótt sé brugðist við áhyggjum foreldra og 

frekari athuganir á þroska og hegðun barnsins látnar fara fram. Stuðningur frá 

öðrum, ekki síst fagfólki, er mikilvægur frá byrjun en foreldrar verða þá öruggari í 

framgöngu sinni við að leita lausna fyrir barnið (Bailey, 2008). 

Þegar athugun hefur farið fram og röskun á einhverfurófi er staðfest, léttir 

foreldrum ef til vill við að fá grun sinn staðfestan og greiningin getur aukið 

skilning þeirra og annarra á hegðun barnsins, auk þess sem hún tryggir rétt 

barnsins til meiri og markvissari þjónustu. Hins vegar verða margir foreldrar fyrir 

áfalli og ganga í gegn um stig sorgarúrvinnslu (Mansell & Morris, 2004). Eftir að 

áfallið líður hjá fara margir í afneitun, finna fyrir reiði eða örvæntingu og ganga í 

gegn um flókna úrvinnslu tilfinninga áður en stigi endurskipulagningar og 

aðlögunar er náð (Keller & Honig, 2004). Margir komast í uppnám við 

greininguna þegar þeir byrja að átta sig á þýðingu hennar til langframa. Óvissa 

blasir við mörgum þeirra varðandi framtíðarhorfur barnsins og hvernig því eigi 

eftir að vegna í samfélaginu (Sheeran, Marvin & Pianta, 1997). Í mörgum tilvikum 

hefur foreldrunum sjálfum ekki dottið í hug að um einhverfu eða röskun á 

einhverfurófi væri að ræða, þrátt fyrir að þeir hafi fyrstir haft áhyggjur af hegðun 

eða þroska barnsins. Þetta getur valdið því að foreldrar fara oftar en einu sinni í 

gegn um áfall og sorgarferli. Fyrst þegar áhyggjur vakna og síðar þegar greining 

einhverfu er staðfest  (Altiere & Von Kluge, 2009). Sorgarferlið getur einnig 

endurtekið sig eftir því sem líf fjölskyldunnar heldur áfram og foreldrar eru 

síendurtekið minntir á fötlun barnsins, t.d. þegar önnur börn ná færni eða 

áföngum í lífinu sem þeirra barn á í erfiðleikum með (Keller & Honig, 2004). 

Brogan og Knussen (2003) benda á að viðmót fagfólks í garð foreldra þegar 

farið er yfir niðurstöður greiningar með þeim á skilafundi, skiptir miklu máli um 

hvernig foreldrar upplifa greininguna. Vísbendingar eru um að foreldrar hafi 
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jákvæðari upplifun af skilafundinum ef þeir eru ánægðir með viðmót 

fagmannsins í sinn garð, hafa fengið skriflegar upplýsingar um niðurstöðurnar og 

tækifæri til að spyrja nánar út í greininguna. Einnig ef fljótt hefur verið brugðist 

við þegar þeir leituðu fyrst eftir aðstoð með áhyggjur sínar af þroska eða hegðun 

barnsins. 

Tilfinningalegur stuðningur í framhaldi af greiningu er ekki síður 

mikilvægur. Þegar greiningu er lokið og niðurstöður liggja fyrir geta foreldrar 

upplifað að þeir séu skildir eftir í lausu lofti og skorti stuðning, upplýsingar og 

ráðgjöf eftir greininguna (Smith o.fl. 1994). Að athugun lokinni vilja foreldrar 

gjarnan fá ráðleggingar og leiðbeiningar um heppilegar íhlutunarleiðir fyrir 

barnið, hvert þeir geti leitað eftir þjónustu og hvernig þeir geti sjálfir hjálpað 

barninu að ná meiri færni og þroska. Það lendir oftar en ekki á foreldrum að velja 

þjónustuúrræði eða þá þjálfunarleið sem farin er og í því sambandi er mikilvægt 

að þeir séu meðvitaðir um stöðu og þarfir barnsins og hvernig 

einhverfueinkennin birtast hjá barninu. Samhliða þessu fer fram tilfinningaleg 

úrvinnsla, foreldrar þurfa að horfast í augu við greininguna og sveiflast oft á milli 

tilfinninga eins og vonar og ótta. Oft eru ýmsar hindranir í veginum, eins og 

takmörkuð úrræði sem getur aukið enn frekar á álagið á foreldra og fjölskylduna. 

Foreldrar og fjölskyldan í heild sinni þurfa að eiga kost á umfangsmikilli fræðslu 

og stuðningi frá fagfólki og öðrum foreldrum í þessu ferli (Bailey, 2008; Mansell & 

Morris, 2004). Woodcock og Tregaskis (2008) komust að því í rannsókn sinni að 

foreldrar barna með þroskafrávik skilgreindu hlutverk sitt gjarnan fyrst og fremst 

út frá þroskaframvindu barnsins, þ.e. að efla og örva þroska barnsins sem mest 

og eins fljótt og unnt er. Leikskólaárin eru oft mikilvæg í hugum foreldra í þessu 

samhengi því á þeim árum er miðtaugakerfið að þroskast mikið og árangur af 

íhlutun og þjónustu oft meiri en síðar. Biðlistar eða skortur á þjónustuúrræðum 

geta oft valdið foreldrum gremju og áhyggjum í þessu ljósi. Sheeran o.fl. (1997) 

benda einnig á að langvarandi álag og/eða erfiðleikar foreldra við að horfast í 

augu við fötlun barnsins síns, geta tafið fyrir tilfinningalegri úrvinnslu þeirra og 

haft í för með sér erfiðleika við að takast á við foreldrahlutverkið.  

Eins og hér hefur verið lýst hefur þekking á einhverfu vaxið verulega hér á 

landi sem og annars staðar frá því hennar var fyrst getið, hvort sem um er að 
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ræða einkenni, þróun þeirra, algengi eða orsakir. Samhliða því hafa átt sér stað 

breytingar í hugmyndafræði, þjónustu og löggjöf um málefni fatlaðra. Rannsóknir 

á líðan og þörfum foreldra, bæði þegar grunur vaknar um frávik í þroska eða 

hegðun barns, meðan á athugun stendur og eftir að greining liggur fyrir gefa til 

kynna mikilvægi þess að veita foreldrum stuðning, fræðslu og ráðgjöf. Vægi og 

þátttaka foreldra í íhlutun hefur aukist og meiri áhersla er lögð nú en áður á taka 

tillit til fjölskyldunnar í heild sinni í greiningarferli og skipulagi á þjónustu. 
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2.  Fjölskyldur barna með röskun á einhverfurófi 

Í þessum kafla verður fjallað nánar um aðstæður og líðan foreldra barna með 

röskun á einhverfurófi í tengslum við frávik í þroska og hegðun barnsins, aðgang 

fjölskyldunnar að stuðningi og eigin bjargráð foreldra. Sagt verður frá 

rannsóknum sem varpa ljósi á þessa þætti, bæði íslenskar og erlendar.  

2.1. Aðstæður og líðan foreldra  

Foreldrar barna með röskun á einhverfurófi standa frammi fyrir ýmsum 

áskorunum, eins og fram hefur komið. Margt bendir til að þeir búi við meira álag 

eða streitu en foreldrar annarra barna, bæði þegar borið er saman við foreldra 

heilbrigðra barna og foreldra barna með önnur frávik í þroska (Davis & Carter, 

2008). Rannsóknir hafa að stórum hluta beinst að því hvaða þættir valda þessu 

aukna álagi. Umönnun barnanna er oft flókin og krefjandi, auk þess sem 

hegðunarerfiðleikar, skortur á gagnkvæmni í samskiptum og seinkaður málþroski 

virðast hafa í för mér sér aukið álag og streitu hjá foreldrunum (Schieve, 

Blumberg, Rice, Visser & Boyle, 2007).  

Rannsóknir á  tengslum hegðunarerfiðleika barnanna við líðan foreldra 

hafa margar hverjar beinst að hegðun eins og mótþróa, reiðiköstum og ögrandi 

hegðun, sem og erfiðleikum með svefn, að fá börnin til að borða, bursta tennur 

og þess háttar hluta af daglegum athöfnum. Áberandi hegðunareinkenni 

einhverfu geta einnig valdið foreldrum erfiðleikum, t.d. í margmenni og kallað á 

neikvæð viðbrögð umhverfisins (Davis & Carter, 2008). Þetta getur átt við ef 

hegðun barnsins á almannafæri er óviðeigandi eða erfitt að ráða við hana á 

einhvern hátt, til dæmis ef um miklar þráhyggjur eða áráttur er að ræða, 

óviðeigandi kynferðishegðun, ofbeldis- eða árásarhegðun (Gray, 2002). Aftur á 

móti getur verið misjafnt á milli foreldra hvað í hegðun barnsins veldur streitu og 

rannsóknir hafa gefið til kynna mun á milli feðra og mæðra í því samhengi (Keller 

& Honig, 2004).  
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Rannsóknir hafa einnig gefið vísbendingar um að ýmsir þættir í umhverfinu 

geti haft áhrif á líðan foreldra, eins og skortur á skilningi annarra á fötlun 

barnsins, félagsleg einangrun eða takmarkaður stuðningur, bæði frá 

þjónustuaðilum og nærumhverfi (Schieve o.fl, 2007). Mismunandi aðferðir 

foreldra við að takast á við aðstæður sínar virðast einnig hafa tengsl við umfang 

streitu sem þeir upplifa (Sivberg, 2002) og þar getur einnig verið munur á milli 

kynja (Gray, 2003).  

Oft einkennist fjölskyldulífið af basli við að samræma heimilislíf, atvinnu 

foreldra, frítíma og umönnun barnanna. Flókið getur verið fyrir foreldra að sinna 

þörfum allra á heimilinu vegna hinnar krefjandi umönnunar barnsins með 

einhverfuna. Sumir lýsa afbrýðisemi systkina í þessu samhengi, auk þess sem 

samband foreldra á milli getur verið stirt ef þeir eru ekki samstíga í 

uppeldisaðferðum, eiga lítinn tíma saman og fara ólíkar leiðir til að takast á við 

aðstæður sínar. Öðrum finnst að einhverfan dragi úr möguleikum þeirra á að 

stofna til vinasambands við aðra og upplifa jafnvel að samfélagið skorti skilning 

og áhuga á aðstæðum þeirra. Erfið hegðun barnsins getur valdið því að foreldrum 

finnist óþægilegt að fara á meðal fólks, t.d. á fjöldasamkomur, almenningsstaði 

eða veislur, sem hefur í för með sér að fjölskyldan einangrast frá samfélaginu og 

nærumhverfi (Phelps, Hodgson, McCammon & Lamson, 2009). 

Hegðun og umönnun barnsins 

Í bandarískri rannsókn var athyglinni beint að tengslum á milli streitu hjá 

foreldrum annars vegar og þátta í fari ungra barna með röskun á einhverfurófi 

hins vegar. Niðurstöður voru þær að marktæk streita kom fram hjá 39% 

mæðranna og 26% feðranna.  Þeir þættir sem helst juku á streitu foreldranna 

tengdust erfiðleikum barnanna í félagslegum samskiptum, þ.e. frávikum eða 

seinkun í félagfærni. Önnur atriði eins og erfið hegðun barns virtust hafa minni 

áhrif. Þó var streita hjá mæðrum marktækt meiri en hjá feðrum ef erfið hegðun 

var til staðar hjá börnunum, sérstaklega svefnörðugleikar, erfiðleikar við að fá 

þau til að matast og lítil  tilfinningastjórn hjá börnunum. Þeir hegðunarerfiðleikar 

í fari barns sem helst tengdust streitu feðra voru hreyfivirkni, hvatvísi, mótþrói og 

árásarhegðun, allt þættir sem erfitt getur verið að hafa stjórn á og geta vakið 
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neikvæða athygli á opinberum stöðum. Þunglyndi mældist marktækt meira hjá 

mæðrum en feðrum. Hins vegar var ekki munur á milli þeirra hvað varðaði kvíða 

(Davis & Carter, 2008). 

Í rannsókn Wiggs og Stores (2001), var umfang streitu metið hjá foreldrum 

breskra barna með röskun á einhverfurófi, sem voru í meðferð vegna 

svefnörðugleika. Eftir að meðferðinni lauk mældist marktækt minni streita hjá 

mæðrunum en fyrir meðferðina og líka í samanburði við hóp mæðra sem fékk 

ekki slíka meðferð. Hins vegar kom ekki fram munur að þessu leyti hjá feðrum 

barnanna. Í annarri rannsókn, sem fram fór í Ástralíu var gerður samanburður á 

streitu hjá mæðrum barna með einhverfu, barna með slímseigusjúkdóm og 

foreldrum heilbrigðra barna. Mæður barnanna með einhverfu virtust búa við 

meiri streitu en mæður hinna barnanna og var sá munur marktækur (Bouma & 

Schweitzer, 1990). Þegar sá munur var skoðaður nánar kom fram að mæður 

barna með einhverfu virtust búa við meiri streitu en hinar vegna krefjandi 

umönnunar og þroskafrávika barnsins, hversu háð barnið var mæðrum sínum og 

minni tækifæra fjölskyldunnar til félagslegrar þátttöku (Bouma & Schweitzer, 

1990).      

Rannsókn Mori, Ujiie, Smith og Howlin (2009) á umfangi streitu hjá 

foreldrum japanskra barna, sem annars vegar voru greind með einhverfu og hins 

vegar Aspergersheilkenni, leiddi í ljós að báðir hóparnir mældust með streitu yfir 

meðallagi. Þrátt fyrir að einhverfa komi yfirleitt fyrr fram og feli að jafnaði í sér 

alvarlegri einkenni einhverfu og meiri frávik í þroska en Aspergersheilkenni, kom 

fram mun meiri streita hjá foreldrum barnanna með Aspergersheilkenni. Sama 

átti við þegar búið var að taka tillit til ólíks aldurs barnanna þegar áhyggjur af 

þroska þeirra og hegðun vöknuðu, fylgiraskana og mismunandi væntinga 

foreldranna til stöðu barnsins í framtíðinni. Höfundar benda á að þrátt fyrir 

vægari einkenni einhverfu og betri stöðu í vitsmunaþroska hjá börnum með 

Aspergersheilkenni, geti hegðun þeirra verið meira krefjandi og einkennst frekar 

af mótþróa en hjá börnum með einhverfu og foreldrar fyrrnefndu barnanna 

upplifað meiri erfiðleika við uppeldi og stjórn á hegðun þeirra af þeim sökum. 

Athyglin hefur í auknum mæli beinst að líðan og upplifun beggja foreldra 

barna með röskun á einhverfurófi (Davis & Carter, 2008). Gray (2003) komst að 
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því í rannsókn sinni að töluverður munur væri á hvernig feður og mæður upplifðu 

aðstæður sína og einnig að því leyti hvernig þau tókust á við þær. Um var að 

ræða foreldra ástralskra barna með Aspergersheilkenni eða einhverfu, sem öll 

voru vel stödd í vitsmunaþroska en með afgerandi einkenni einhverfu. Algengt 

var að mæðurnar lýstu andlegri vanlíðan. Sumar höfðu þurft á meðferð og 

lyfjagjöf að halda og upplifað líkamleg veikindi sem þær tengdu beint við fötlun 

barnsins. Einungis helmingur mæðranna var útivinnandi og meirihluti þeirra var í 

hlutastarfi eða með sveigjanlegan vinnutíma vegna krefjandi umönnunar 

barnsins. Fram kom gremja hjá sumum mæðranna vegna þessa og sú gremja 

beindist stundum að eiginmönnunum. Samskipti við lækna, skóla og aðra 

þjónustuaðila voru að mestu leyti á höndum mæðranna. Þær töldu sig líka bera 

meginábyrgð á því að halda heimilinu í horfi. Mæðurnar fundu töluvert fyrir 

neikvæðum viðbrögðum umhverfisins, t.d. þegar þær voru með börnin á 

almannafæri. Mörgum þeirra fannst aðrir, þar með talið eiginmennirnir, telja þær 

vera fyrst og fremst ábyrgar fyrir hegðun barnsins. Þær voru meðvitaðar um hve 

hefðbundin verkaskiptingin á heimilinu var og gramdist það.  

Flestir feðranna voru meðvitaðir um þá erfiðleika sem einhverfan hafði í 

för með sér fyrir fjölskylduna, ekki síst þá streitu sem konur þeirra bjuggu við. Í 

flestum tilvikum fannst þeim sú streita truflandi, því hún raskaði hinu daglega lífi 

þeirra og gat haft slæm áhrif á samskipti foreldranna. Sumum fannst hlutverk sitt 

vera fólgið í því að vera styðjandi við mæðurnar eftir að þær hefðu átt erfiðan 

dag. Margir feðranna lýstu því líka að vinnan veitti þeim ákveðið hlutverk utan 

heimilisins á meðan mæðurnar voru bundnar heima við. Í flestum tilvikum hafði 

einhverfan ekki áhrif á störf feðranna en nokkrir feður lýstu því að e.t.v. ynnu 

þeir meira utan heimilis en þeir hefðu annars gert, meðal annars til að losna 

undan álaginu heima fyrir. Feðurnir fundu þó fyrir tilfinningalegri vanlíðan vegna 

fötlunar barnsins og höfðu áhyggjur af hvernig því myndi vegna á 

fullorðinsárunum. Feðurnir vildu frekar bæla tilfinningar sínar niður ef þeim leið 

illa en stundum brutust þær út sem reiði.  Mæðurnar lýstu fjölbreyttari 

tilfinningum eins og sorg og depurð fyrir utan reiði og voru líklegri til að vilja veita 

þeim í farveg. Þær reiddu sig t.d. frekar á að tala við vini sína og fjölskyldu til að 

takast á við tilfinningar sínar (Gray, 2003). 
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Fleiri rannsóknir hafa borið saman líðan feðra og mæðra og í sænskri 

rannsókn var það gert milli þriggja mismunandi hópa. Gerður var samanburður á 

tíðni þunglyndis mæðra og feðra barna með einhverfu, barna með þroskahömlun 

og barna sem ekki glímdu við nein frávik í þroska eða hegðun. Niðurstöðurnar 

leiddu í ljós að í öllum hópunum kom fram meira þunglyndi hjá mæðrum en 

feðrum. Ennfremur bentu niðurstöðurnar til þess að mæður barna með 

einhverfu glímdu marktækt meira við þunglyndi en mæður hinna barnanna. 

Feður barnanna með einhverfu virtust finna fyrir þunglyndi í meiri mæli en hinir 

feðurnir en sá munur var ekki marktækur (Olson & Hwang, 2001). 

Félagslegur stuðningur 

Tengsl streitu annars vegar og skorts á stuðningsúrræðum hjá foreldrum barna 

með röskun á einhverfurófi hins vegar, hefur orðið ýmsum að umfjöllunarefni. 

Leit eftir félagslegum stuðningi er ein af aðferðum foreldra til að takast á við 

aðstæður sínar og þá er ekki síður mikilvægt fyrir þá að upplifa skilning annarra á 

þeim aðstæðum og erfiðleikum barnsins (Altiere & von Kluge, 2009).  

Þjónustuúrræði og formlegur stuðningur geta hjálpað foreldrum og dregið 

úr álagi á heimilinu. Þar má nefna úrræði eins og dag- eða skammtímavistanir, 

sem fela í sér mikilvægan stuðning og hvíld fyrir heimilisfólk. Á hinn bóginn er 

mikilvægt að slík úrræði byggi á faglegri þekkingu og reynslu (Phelps o.fl., 2009). 

Niðurstöður í rannsókn Weiss (2002) bentu  til þess að mæðrum gengi betur að 

ráða við álag og streitu vegna umönnunar barnsins með einhverfuna ef þær 

höfðu öruggan aðgang að þjónustu. Þeim var styrkur í því að vita af möguleikum 

sínum á þjónustu og stuðningi, óháð því hvort þær nýttu sér hann eða ekki.  

Skilningur og stuðningur frá nærumhverfi er ekki síður mikilvægur. 

Niðurstöður breskrar rannsóknar leiddu í ljós neikvæð tengsl á milli streitu eða 

vanlíðunar hjá mæðrum barna með röskun á einhverfurófi  og þess stuðnings 

sem þær áttu kost á frá nánustu fjölskyldu (Bromley, Hare, Davison & Emerson, 

2004). Í rannsókn Altiere og von Kluge (2009), sem fram fór í Bandaríkjunum, 

kom fram að þegar greining einhverfu lá fyrir hjá barninu fundu foreldrar fljótt 

fyrir því að umönnun barnsins tók allan þeirra tíma og lítið svigrúm gafst til að 

sinna vinum, stórfjölskyldu, öðrum börnum á heimilinu eða maka. Margir 
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foreldrar lýstu því að þeir hefðu misst tengsl við vini sína og þar með átt minni 

möguleika á félagslegum stuðningi úr þeirri átt. Erfið hegðun barnanna gat einnig 

haft áhrif í þá veru að augngotur eða neikvæð viðbrögð umhverfisins í garð 

barnsins hindruðu fjölskylduna í að fara eins mikið út á meðal fólks og áður og jók 

enn frekar á einangrun hennar. Hluti foreldranna lýsti því að þetta hefði m.a. átt 

sér stað innan stórfjölskyldunnar. Þeim fannst ættingjar sínir ekki átta sig á eða 

skilja einhverfuna og þar með ekki geta veitt þann stuðning sem foreldrarnir 

þurftu á að halda. 

Í breskri rannsókn var gerð úttekt á þjónustuúrræði fyrir börn á 

leikskólaaldri, sem voru með röskun á einhverfurófi. Þjónustan fólst í 

heimsóknum einhverfuráðgjafa til fjölskyldnanna þar sem veitt var ráðgjöf og 

fræðsla til að hjálpa foreldrunum að skilja betur einhverfuna, vinna með 

foreldrum, kenna þeim hvernig hægt væri að efla þroska og færni barnsins betur 

og hjálpa þeim að taka á erfiðri hegðun. Einnig var reynt að tryggja samvinnu og 

samræmingu við önnur þjónustuúrræði, sérstaklega dagvistanir og 

þjálfunarmiðstöðvar, sem og við væntanlega heimaskóla barnanna þegar upp í 

grunnskóla væri komið (Whitaker, 2002). 

Niðurstöður voru á þá leið að allir foreldrarnir lýstu því hve gagnlegar 

heimsóknir einhverfuráðgjafans hefðu verið. Þeim fannst þeir átta sig betur á 

barninu og fötluninni en áður, sem auðveldaði þeim að leysa úr þeim 

vandamálum sem upp gátu komið í daglegu lífi. Ráðgjafinn hjálpaði foreldrunum 

að tengja saman allar þær upplýsingar sem þeir höfðu aflað sér um einhverfu við 

hegðunareinkenni, persónusérkenni og þarfir barnsins þeirra. Foreldrunum 

fannst starf ráðgjafans einnig mjög gagnlegt að því leyti að það gaf þeim tækifæri 

til að þjálfa eigin færni við að örva barnið. Foreldrar lýstu því að þetta hefði styrkt 

sjálfstraust þeirra og trú á eigin getu í foreldrahlutverkinu. Stundum tók drjúgan 

tíma og mikla hvatningu fyrir barnið að sýna viðbrögð eða framfarir og þar var 

hlutverk ráðgjafans mikilvægt við að stappa stálinu í foreldra og veita þeim 

tilfinningalegan stuðning (Whitaker, 2002).   

Oft á tíðum taka foreldrar mjög virkan þátt í meðferð, kennslu og þjálfun 

barna sinna og getur slík þátttaka verið tímafrek og haft áhrif á tækifæri 

fjölskyldunnar í heild sinni til samveru eða dægradvalar (Werner DeGrace, 2004). 
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Algengt er að foreldrar hafi einnig áhyggjur af því að þeir hafi ekki tekið réttar 

ákvarðanir um íhlutunar- eða meðferðarleiðir eða komið börnunum að hjá nógu 

mörgum sérfræðingum til að örva þroska þeirra og færni til hins ítrasta (Phelps 

o.fl., 2009). Vísbendingar hafa jafnframt verið um að tengsl séu á milli streitu hjá 

foreldrum og árangurs af íhlutun og meðferð barnsins og í einni breskri rannsókn 

var skoðað hvort álag og streita hjá foreldrum geti dregið úr árangri snemmtækar 

íhlutunar og þjónustu fyrir börnin (Osborne, McHugh, Saunders & Reed, 2008). 

Niðurstöður voru þær að ekki reyndist marktækur munur á streitu foreldra eftir 

því hversu umfangsmikil íhlutun barnanna var, þ.e. hversu margar klukkustundir 

á viku hún varði. Hins vegar tóku börnin meiri framförum í þroska og færni á 

tímabilinu eftir því sem þau voru í umfangsmeiri íhlutun. Streita hjá foreldrum 

virtist ekki hafa áhrif á þroskaframvindu barnanna sem fengu minni íhlutun. Aftur 

á móti virtist mikil streita hjá foreldrum draga úr árangri íhlutunar hjá þeim 

börnum sem fengu mikla þjálfun, sérstaklega hvað varðaði aðlögunarfærni 

barnanna og nám þeirra en síður vitsmunaþroska (Osborne o.fl. 2008).  

Stuðningur frá stórfjölskyldu og hinu opinbera stuðningskerfi er mikilvægur 

en áhrif þess að hitta fyrir aðra foreldra í svipaðri stöðu og deila reynslu sinni 

með þeim skiptir ekki síður máli. Með þátttöku í foreldrastarfi eða 

stuðningshópum gefst foreldrum tækifæri til að að hitta aðra foreldra með sömu 

reynslu, deila upplýsingum um ástand barna sinna með þeim sem þekkja það á 

eigin skinni og ræða styrkleika og hindranir við þá. Í því felst mikill stuðningur 

fyrir foreldra, sem oft á tíðum finna annars fyrir félagslegri einangrun vegna 

fötlunar barna sinna (Phelps o.fl., 2009).  Ein móðir lýsir þessu í bókarkafla þar 

sem hún skrifar um reynslu sína af því að eiga barn með einhverfu og stöðuga leit 

sína að heppilegum skóla- og stuðningsúrræðum fyrir barnið og fjölskylduna: 

 

Reynsla mín er sú að bestu lausnirnar fengust með því að ráðfæra mig við 
skilningsríka og reynda fagmenn, sem og við aðra foreldra barna með 
einhverfu.  Marga af mínum kærustu vinum hef ég eignast í gegn um 
sameiginlega baráttu okkar vegna einhverfunnar ... Sá þáttur sem er mest 
yfirþyrmandi við að eiga barn með einhverfu er hættan á algjörri 
einangrun.  Fáir ættingjar eða vinir skilja hvað einhverfa er og hvaða áhrif 
hún hefur á þig, barnið og fjölskylduna. Barnið þitt virðist svo ólíkt öðrum 
börnum. Þú verður svo einmana ... Ég uppgötvaði að besta leiðin fyrir mig 
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til að lifa af væri að tengjast öðrum foreldrum barna með einhverfu.  Það 
voru foreldrarnir sem þekktu þjónustu- og stuðningsúrræðin og voru með 
hugmyndirnar. Það voru aðrir foreldrar sem hjálpuðu okkur að takast á við 
einhverfuna (Wertheimer, 1995, bls. 181-2). 
 

Nánar verður fjallað um áhrif og mikilvægi þess að hitta fyrir aðra foreldra í 

sömu sporum í kaflanum um hópastarf. 

Innri styrkur og bjargráð 

Margir hafa velt fyrir sér hvaða þættir í fari hvers og eins geta leitt til þess að fólk 

bregst við aðstæðum eða atvikum á mismunandi hátt og hvernig sumir virðast 

eiga auðveldara með að þola mótlæti en aðrir. Hjá Weiss (2002) kom fram að 

leiðir fólks til að takast á við neikvæðar afleiðingar atburða eða aðstæðna (coping 

strategies) geta verið tvenns konar. Annars vegar geta þær verið 

verkefnamiðaðar (instrumental) og í því samhengi geta ýmis konar 

stuðningsúrræði, eins og uppeldisráðgjöf og fræðsla hjálpað foreldrum við að 

takast á við hegðun barnsins eða tilfinningar sínar. Hins vegar er um að ræða 

græðandi (palliative) aðferðir sem byggjast frekar á gildismati viðkomandi, hvaða 

augum hann lítur hindranir og tekst á við þær með hugarfari sínu.  Í þessu 

samhengi hafa ýmis hugtök komið fram sem lýsa þessu nánar. Eitt af því er innri 

styrkur (hardiness) sem er skilgreint sem safn einstaklingsbundinna eiginleika 

sem geta dregið úr streitu. Þeir sem hafa þessa eiginleika geta þolað 

streituvaldandi atburði betur en aðrir og án þess að það hafi slæm áhrif á heilsu 

þeirra. Eiginleikarnir sem um ræðir geta falist í staðfestu, áskorun og stjórn. Með 

staðfestu (commitment) er átt við þegar einstaklingi finnst hann hafa eitthvað að 

stefna að og tekur virkan þátt í lausn mála. Áskorun (challenge) felst í því að 

skynja atburði sem tækifæri og með stjórn (control) er átt við að hve miklu leyti 

viðkomandi telur sig hafa áhrif á viðburði í eigin lífi.  

Rannsóknir hafa bent til þess að foreldrar barna með einhverfu búi síður 

yfir innri styrk en foreldrar annarra barna og fari aðrar og ekki eins uppbyggilegar 

leiðir til að glíma við aðstæður sínar. Oft miðast aðferðir þeirra við að takast á við 

hegðun barnsins, annað hvort með því að vera við öllu búnir og skipuleggja 

viðbrögð sín fyrirfram eða taka því sem að höndum ber hverju sinni (Gray, 2003). 
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Í áðurnefndri rannsókn Sivberg (2002) kom fram að umfang streitu virtist vera 

háð því hvernig foreldrarnir brugðust við álagi. Foreldrar barna með röskun á 

einhverfurófi notuðu þær aðferðir að halda sig í fjarlægð eða yfirgefa erfiðar 

aðstæður í marktækt meiri mæli en samanburðarhópurinn, sem frekar nýtti sér 

félagslegan stuðning, eigin sjálfsstjórn eða reyndi að leysa úr vandanum hverju 

sinni. Höfundur bendir hins vegar á að ef til vill hafi foreldrar barna með röskun á 

einhverfurófi ekki sömu möguleika á félagslegum stuðningi og foreldrar 

heilbrigðra barna vegna þess hve aðstæður eru erfiðar og þeim aðilum hefur með 

tímanum fækkað sem mynduðu stuðningsnetið í kring um fjölskyldurnar. 

Undir þetta tekur Weiss (2002) í rannsókn sinni, þar sem streita var borin 

saman á milli þriggja hópa bandarískra mæðra og skoðað að hve miklu leyti væri 

hægt að spá fyrir um streitu hjá þeim eftir því hvað þær áttu kost á miklum 

félagslegum stuðningi og hve miklum innri styrk þær bjuggu yfir. Allir hóparnir 

voru jafnstórir og samanstóðu af mæðrum barna með einhverfu, mæðrum barna 

með þroskahömlun og mæðrum heilbrigðra barna. Marktækur munur var á milli 

allra hópanna þegar lagt var mat á streitu og mældist álagið mest á mæður 

barnanna með einhverfu, síðan á mæður barnanna með þroskahömlun og 

minnst á mæður heilbrigðu barnanna. Þegar innri styrkur var skoðaður kom 

einnig í ljós marktækur munur milli hópanna. Þær mæður sem mældust með 

mikinn innri styrk í rannsókninni glímdu síður við þunglyndi, kvíða og að 

fjarlægjast barnið. Sjálfstraust og tilfinningalegur stuðningur hafði forspá um 

minna þunglyndi og meiri persónulegan árangur sem foreldri. Félagslegur 

stuðningur dró úr þunglyndi og ýtti undir sjálfstraust í foreldrahlutverkinu. Weiss 

(2002) telur að getan til að takast á við aðstæður sínar sé bæði tengd því hversu 

mikill stuðningur stendur til boða og einstaklingsbundnum eiginleikum. Þessi geta 

fái byr undir báða vængi í gegn um þá tilfinningu að hafa stjórn á hlutunum, vera 

virkur þátttakandi og stefna að eigin markmiðum. Erfiðar aðstæður geta dregið 

úr þeim möguleikum og gert fólki erfiðara að kljást við streitu. Mikilvægt sé að 

kenna foreldrum barna með einhverfu aðferðir til að takast á við aðstæður sínar 

með árangursríkari hætti og draga þar með úr streitu og álagi sem þeir búa við. 
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2.2. Langtímaáhrif á fjölskylduna 

Eins og fram hefur komið upplifa foreldrar oft erfitt tímabil eftir að greining liggur 

fyrir, sem einkennist af ýmis konar tilfinningum og streitu. Foreldrar þurfa 

ennfremur að kynna sér fötlunina, læra á þarfir barnsins og tryggja því viðeigandi 

íhlutun og meðferð (Gray, 2002). Samhliða þessu hafa foreldrar oft áhyggjur af 

framtíðinni og upplifa stundum skilningsleysi frá umhverfinu, jafnvel 

stórfjölskyldunni, sem getur birst í neikvæðum viðbrögðum gagnvart barninu 

(Mansell & Morris, 2004).  

Í framhaldi af athugun og greiningu barnsins öðlast foreldrar alla jafna 

smátt og smátt meira jafnvægi, eiga auðveldara með að horfast í augu við fötlun 

barnsins og aðlagast breyttum aðstæðum. Greiningin hefur vissa kosti í för með 

sér, eins og að gefa ákveðna skýringu á hegðun barnsins sem leysir foreldra 

undan þeirri tilfinningu að þeim hafi mistekist við uppeldið, auk þess em hún 

veitir aukinn aðgang að þjónustu og stuðningi (Mansell & Morris, 2004).  Phelps 

o.fl. (2009) benda á að auk þess að upplifa hindranir og erfiðleika vegna 

einhverfunnar, virðist margar fjölskyldur einnig finna meiri tengsl sín á milli og 

jákvæða þróun við það að eiga barn með einhverfu. Þetta virðist sérstaklega eiga 

við ef félagslegur stuðningur er til staðar, bæði formlegur og óformlegur, auk 

þess sem margir leita styrks í trú sinni. Foreldrunum finnst þeir ennfremur gegna 

mikilvægu hlutverki við að breiða út boðskap og þekkingu um einhverfu og stuðla 

að auknum réttindum og úrbótum í þjónustu.    

Altiere og von Kluge (2009) lýsa því að í gegn um leit sína að úrræðum og 

lausnum í framhaldi af greiningu afli foreldrar sér þekkingar og reynslu og verði 

öflugir talsmenn barna sinna. Það hafi í för með sér aukið sjálfstraust og 

valdeflingu fyrir foreldrana. Samhliða því geta ný vinasambönd myndast við aðra 

foreldra barna með röskun á einhverfurófi og mikilvægur gagnkvæmur 

stuðningur og skilningur fylgir því. Sumum foreldrum finnst þeir hafa tekið út 

aukinn persónulegan þroska og kunna betur að meta hið góða í lífinu en áður. 

Aukið umburðarlyndi, sveigjanleiki og skilningur í garð annarra eru einnig nefnd, 

sérstaklega þeirra sem glíma við sérþarfir. Sumum finnst þeir finna aukinn innri 

styrk og samband hjóna getur styrkst við þessa reynslu, samskiptin á heimilinu í 
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heild sinni og tengslin við hin börnin. Ennfremur er lýst þeirri von og gleði sem 

reynslan færir foreldrunum. Minnstu framfarir í þroska barnsins geta fært þeim 

mikla gleði og von um betri framtíðarhorfur (Altiere & von Kluge, 2009).  

Í langtímarannsókn Gray (2002), þar sem foreldrum barna með röskun á 

einhverfurófi í Ástralíu var fylgt eftir um 8-10 ára skeið kom fram að eftir því sem 

tímar liðu frá greiningu upplifðu margar fjölskyldur gott tímabil og jafnvægi, þó 

að oft væru til staðar erfiðleikar í tengslum við skóla eða aðra þjónustu. 

Vandamál barnanna urðu oft viðráðanlegri eftir því sem færni þeirra jókst í 

félagslegum aðstæðum, tilfinningastjórn og einbeitingu. Samskipti við 

stórfjölskylduna og nærumhverfi bötnuðu, ýmist vegna þess að aðrir 

viðurkenndu fötlunina og skildu aðstæðurnar betur eða vegna þess að foreldrar 

barnanna urðu sjálfsöruggari í millitíðinni og fengu meiri trú á færni sína sem 

foreldra, svo neikvæð afstaða annarra truflaði þá síður. Foreldrarnir öðluðust 

einnig meiri sátt gagnvart einhverfunni með tímanum. Börnin tóku framförum í 

þroska og hegðun og foreldrar áttu auðveldara með að skilja þau, samhliða því að 

draga úr væntingum sínum um framfarir og árangur (Gray, 2002).  

Þegar unglingsárin taka við geta erfiðleikarnir hins vegar aukist aftur, 

samhliða kynþroska og öðrum líkamlegum þroska, meiri hættu á flogavirkni og 

auknum hegðunarerfiðleikum barnanna. Hið síðastnefnda getur valdið 

tilfinningalegu álagi á foreldra, sérstaklega árásarhegðun. Þegar fullorðinsárin 

nálgast fyllast margir foreldrar áhyggjum,  sjá fram á að börn þeirra muni ekki 

geta lifað sjálfstæðu lífi og kvíða því að ekki finnist viðeigandi búsetu- og 

atvinnuúrræði fyrir þau. Oft er löng bið eftir slíkum úrræðum eða þau ekki til 

staðar í heimabyggð. Þessu fylgir mikil binding fyrir foreldra, sem þurfa að annast 

börnin þegar skólagöngu sleppir og áhyggjur af því hverjir munu sjá um þau 

þegar foreldrarnir falla frá (Gray, 2002). 

2.3. Íslenskar rannsóknir 

Fjölmargar rannsóknir tengdar einhverfu hafa verið framkvæmdar hér á landi 

sem og víða annars staðar og í þessum hluta verður fjallað um rannsóknir sem 
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hafa beinst að foreldrum barna með röskun á einhverfurófi, líðan þeirra og 

aðstæður.   

Fyrsta rannsókn sem gerð var á Íslandi á líðan foreldra barna með 

einhverfu og reynslu þeirra af þjónustuúrræðum var framkvæmd af Hrefnu 

Ólafsdóttur (1991) að tilstuðlan Umsjónarfélags einhverfra og Barna- og 

unglingageðdeildar Landspítalans (BUGL).  Úrtakið var 22 foreldrar barna sem 

fædd voru 1968 til 1985 og höfðu verið greind með einhverfu á BUGL. Lagður var 

spurningalisti fyrir foreldrana í viðtali, þar sem þeir voru meðal annars spurðir um 

reynslu sína af greiningarferlinu og upplýsingagjöf um þjónustuúrræði, aðstæður 

fjölskyldunnar og líðan. Rúmlega tvö ár höfðu liðið frá því foreldra grunaði fyrst 

að ekki væri allt með felldu varðandi þroska eða hegðun barnsins, þar til 

endanleg greining fékkst. Alls sögðust 63% foreldranna ekki hafa fengið neinn 

stuðning í frumheilbrigðis- eða félagsþjónustu vegna gruns síns um þessi frávik. 

Foreldrar töldu sig hafa þörf fyrir meiri stuðningsúrræði, eins og leikskóladvöl, 

aðstoð frá ættingjum og skammtímavistun. Einnig kom fram þörf fyrir sambýli, 

hvíldarmöguleika fyrir foreldra og afþreyingu fyrir börnin. Foreldrar lögðu áhersu 

á mikilvægi þess að starfsfólk  fengi þjálfun og fræðslu um einhverfu og foreldrar 

handleiðslu og ráðgjöf (Hrefna Ólafsdóttir, 1991). 

Árið 2006 framkvæmdi höfundur, ásamt Sólveigu Guðlaugsdóttur, 

geðhjúkrunarfræðingi og einhverfuráðgjafa, rannsókn þar sem sendur var 

spurningalisti til foreldra þeirra barna sem greindust með röskun á einhverfurófi 

á Íslandi árin 2003 og 2004. Ákveðið var að afmarka rannsóknina við tvö ártöl því 

þjónusta og greiningarferli geta tekið breytingum á löngum tíma og með þessu 

móti var talið líklegra að allir foreldrarnir hefðu fengið sem sambærilegasta 

þjónustu meðan á athugun og greiningu stóð.  Á árunum 2003 og 2004 greindust 

94 börn, 74 drengir (79%) og 20 stúlkur (21%) með röskun á einhverfurófi á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Börnin voru á aldrinum 2-18 ára þegar þau 

fengu þá greiningu. Foreldrar barnanna voru spurðir um reynslu þeirra af 

greiningarferlinu, mat þeirra á þjónustuúrræðum, líðan þeirra og systkina 

barnanna. Auk þess var aflað upplýsinga um bakgrunn og fjölskyldutengsl 

svarenda (Guðrún Þorsteinsdóttir, 2007). 
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Alls bárust svör frá 58% þátttakenda og voru 62% þeirra mæður og 38% 

feður eða stjúpfeður. Í 79% tilvika var um foreldra drengja með röskun á 

einhverfurófi að ræða og í 21% svöruðu foreldrar stúlkna, sem er sambærilegt við 

kynjadreifingu bæði í þýðinu og í hópi þeirra sem fengu listann sendan. 

Meðalaldur barns við greiningu var 4 ár og 9 mánuðir (staðalfrávik=3,2) og 

meðalaldur við útfyllingu listans var 7 ár og 8 mánuðir (staðalfrávik=3,4). Flest 

barnanna eða 38% þeirra voru greind með dæmigerða einhverfu, 33% með 

ódæmigerða einhverfu, 10% með Aspergersheilkenni, 13% með aðrar gagntækar 

þroskaraskanir og 6% með ótilgreinda  gagntæka þroskaröskun (sama heimild). 

Í niðurstöðum kom fram að að fyrstu áhyggjur af hegðun eða þroska 

barnanna vöknuðu hjá foreldrum í 75% tilvika og hjá fagmönnum í 25% tilvika. 

Stór hluti foreldra eða 71% lýstu því að þegar þeir leituðu til sérfræðinga með 

áhyggjur sínar hefði verið brugðist strax við, 15% foreldra var sagt að bíða og sjá 

til og 8% fengu engin viðbrögð. Þeir sem fyrstir höfðu orð á að um röskun á 

einhverfurófi gæti verið að ræða voru í 67% tilvika fagmenn en foreldrar voru í 

minnihluta þar eða 31% (n=89) (sama heimild). Svipaðar niðurstöður komu fram í 

rannsókn Sigríðar Lóu Jónsdóttur, Evalds Sæmundsen, Ingibjargar Sifjar 

Antonsdóttur, Solveigar Sigurðardóttur og Daníels Ólasonar (í prentun) meðal 

foreldra barna með greiningu á einhverfurófi en þar komu fyrstu áhyggjur af 

þroska barnanna oftast fram hjá foreldrum eða í tæplega 79% tilvika en grunur 

um einkenni einhverfu hjá vaknaði frekar hjá fagmönnum eða í 71% tilvika. Þetta 

er í samræmi við umfjöllun Altiere og von Kluge (2009) sem greint var frá hér að 

framan, þess efnis að þó foreldrar taki oft fyrst eftir því að eitthvað sé óvenjulegt 

við þroska eða hegðun barnsins, sé ekki algengt að þeim detti einhverfa í hug.  

Þegar þátttakendur í rannsókn höfundar og Sólveigar Guðlaugsdóttur árið 

2006 voru spurðir um greiningarferlið voru foreldrar almennt ánægðir með 

þjónustu Greiningarstöðvar meðan á athugun stóð, bæði skipulag 

athugunarinnar, viðmót starfsfólks við foreldra og barn og fundinn þar sem farið 

var yfir niðurstöður athugunarinnar. Þegar foreldrar voru hins vegar spurðir um 

mat þeirra á tilfinningalegum stuðningi eftir að athugun var lokið, kom í ljós að 

þar fannst þeim skorta á þjónustuna. Rúm 70% mæðra og tæp 60% feðra töldu 

sig hafa haft mesta þörf fyrir stuðning meðan beðið var eftir athugun eða meðan 
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á henni stóð. Ennfremur kom fram að 21% feðra og 4% mæðra töldu sig hafa 

þurft mestan stuðning stuttu eftir að athugun lauk. Stærstur hluti feðra taldi sig 

hafa haft mesta þörf fyrir stuðning og ráðgjöf varðandi hegðunarerfiðleika 

barnsins og upplýsingar um þjónustu og stuðningsúrræði. Meirihluti mæðra taldi 

sig hafa þurft á aðstoð fagaðila við að vinna úr tilfinningalegri vanlíðan. Hátt 

hlutfall foreldra eða 93% mæðra og 84% feðra voru sammála eða mjög sammála 

þeirri fullyrðingu að þau hefðu upplifað aukið tilfinningalegt álag vegna fötlunar 

barnsins. Hvað varðar aukið líkamlegt álag voru 73% mæðra og 47% feðra 

sammála eða mjög sammála að hafa fundið fyrir slíku. Þegar foreldrar voru 

spurðir hvort þeir hefðu upplifað aukið fjárhagslegt álag vegna fötlunar barnsins 

sögðust 66% mæðra hafa gert það en 50% af feðrunum (Guðrún Þorsteinsdóttir, 

2007).  

Í rannsókn Sólveigar Guðlaugsdóttur (2002) voru tekin viðtöl við 10 mæður 

barna með einhverfu á Íslandi. Rannsóknin leiddi í ljós að mæðurnar upplifðu sig 

oft einar í því ferli þegar fötlun barnsins kom í ljós. Þær skynjuðu að eitthvað var 

athugavert við þroska eða hegðun barnsins en fengu litlar undirtektir hjá öðrum 

og var sagt að engin ástæða væri til að hafa áhyggjur. Þegar greining einhverfu lá 

fyrir fundu mæðurnar fyrir mikilli sorg en ákveðnum létti líka, því þar fengu þær 

staðfestingu á grunsemdum sínum og eitthvað til að byggja næstu skref á. Sorgin 

kom þó aftur og aftur, ekki síst þegar börnin urðu eldri og fylgdu ekki jafnöldrum 

sínum í þroska eða áföngum.  

Oft þurftu mæðurnar að berjast fyrir réttindum barna sinna og ekki var 

sjálfgefið að samfella væri í þjónustu, t.d. á milli skólastiga. Mæðurnar sáu ekki 

fram á að hlutverk þeirra sem umönnunaraðilar barnanna myndi nokkurn tíma 

taka enda og báru kvíðboga fyrir framtíðarhorfum þeirra. Mæðurnar höfðu allar 

áhyggjur af hvað yrði um börnin þegar þær sjálfar myndu falla frá. Þó mæðurnar 

gætu oft rætt áhyggjur sínar og líðan við feður barnanna, báru þær samt sem 

áður einar meginábyrgð á umönnun og uppeldi barnanna og samskiptum við 

þjónustukerfin. Mæðurnar voru á sama tíma meðvitaðar um nauðsyn þess að 

hugsa um eigin þarfir og að binda líf sitt ekki of mikið við börnin. Þær voru engu 

að síður tregar við að sækja um þjónustu og stuðningsúrræði til að minnka álagið 

á heimilinu og fannst það gefa til kynna að þær réðu ekki við umönnun barnanna. 
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Þær lýstu allar mikilli væntumþykju í garð barnanna og þær tilfinningar 

yfirskyggðu alla aðra þætti í umræðu um krefjandi umönnun þeirra. Mæðrunum 

fannst þessi mikla væntumþykja sem þær báru til barna sinna endurgoldin á 

marga vegu, t.d. með því hversu mikinn þroska og lærdóm þeim fannst þær geta 

dregið af reynslunni (Sólveig Guðlaugsdóttir, 2002).  

Allar mæðurnar lýstu því hvernig þær og fjölskyldan einangruðust vegna 

hegðunar barnsins, vinir hættu að koma í heimsókn og þær gáfust upp á að 

heimsækja aðra. Þeim var tíðrætt um nauðsyn þess að rjúfa þessa einangrun og 

leituðu ýmissa leiða í því sambandi, þar á meðal úti á vinnumarkaðinum eða í 

námi. Gagnkvæmur stuðningur frá öðrum foreldrum í sömu aðstæðum var 

mikilvægur og þar mættu mæðurnar skilningi sem þeim fannst skorta á annars 

staðar. Mæðrunum fannst þær mæta litlum stuðningi frá fagfólki í 

greiningarferlinu og eftir að greining lá fyrir. Þeim fannst oft eins og ekki væri 

hlustað á foreldrana eða tekið mark á þeim og ræddu mikilvægi þess að sýna 

foreldrum og þekkingu þeirra á börnunum meiri skilning og virðingu af hálfu 

fagfólks (sama heimild). 

Mikilvægi þess að sætta sig við fötlunina og horfast í augu við að hún væri 

ævilöng var áberandi. Mæðrunum fannst öllum að þessi reynsla hefði breytt 

viðhorfum þeirra til betri vegar, t.d. væru þær skilningsríkari en áður í garð 

foreldra sem ættu erfitt með að hemja hegðun barna sinna í margmenni. 

Mæðurnar voru stoltar af hverju framfaraskrefi í þroska barna sinna og litu á þau 

sem sigur. Margar þeirra voru uppteknar af því að börn þeirra nytu virðingar sem 

manneskjur og ekki væri einblínt á fötlun þeirra. Þær áttu allar sameiginlegt að 

hafa fundið gremju sinni og reiði útrás við að berjast fyrir réttindum barna sinna 

og kímnigáfa var algengt vopn þeirra til að gera aðstæður bærilegri, t.d. með að 

sjá hið spaugilega við hegðun barnanna þegar einkenni einhverfu voru sýnileg 

(sama heimild).  

Eins og að framan er greint virðast foreldrar barna með röskun á 

einhverfurófi búa við meiri álag og streitu en foreldrar annarra barna. Skortur á 

gagnkvæmni í samskiptum við börnin, hegðunarerfiðleikar og krefjandi umönnun 

virðast skipta þar máli. Foreldrar finna stundum fyrir skilningsleysi frá umhverfinu 

og einangrun, auk þess sem fötlun barnsins dregur úr möguleikum fjölskyldunnar 
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til dægradvalar eða þátttöku í samfélaginu nær og fjær. Foreldrar geta upplifað 

aðstæðurnar á ólíkan hátt og makasambandið beðið hnekki af því álagi sem til 

staðar er. Þarfir feðra og mæðra eru oft ólíkar og mikilvægt að hafa það í huga 

við skipulag á stuðningi og þjónustu. Innri styrkur og bjargráð skipta einnig máli 

og ráðgjöf og stuðningur frá þjónustuaðilum, stórfjölskyldu og öðrum foreldrum 

getur dregið úr álagsþáttum og auðveldað foreldrum að takast á við aðstæður 

sínar. Niðurstöður íslenskra rannsókna hafa að miklu leyti samhljóm við þær 

erlendu og endurspegla mikilvægi þess að styðja við foreldra barna með röskun á 

einhverfurófi bæði í aðdraganda greiningar og á öllum stigum þjónustu eftir að 

henni lýkur. Í næsta kafla verður fjallað um hópastarf, rannsóknir á því og áhrif 

þess að deila reynslu sinni og tilfinningum með öðrum sem staðið hafa í sömu 

sporum. 
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3. Hópastarf 

Hópastarf eða hópavinna undir leiðsögn fagmanns er vel þekkt aðferð til að 

aðstoða fólk við að takast á við aðstæður sínar og um margt ólík 

einstaklingsviðtölum. Hér verður fjallað um hópastarf, sögu þess og skilgreiningar 

á hópastarfi, farið yfir þau ferli sem eiga sér stað innan hópastarfs, kosti þess og 

galla og hvert hlutverk hópstjórans1 er. Að síðustu verður sagt frá rannsóknum á 

hópastarfi með foreldrum barna með röskun á einhverfurófi eða önnur frávik í 

þroska eða hegðun.   

 Viðbrögð fólks þegar það tekst á við afleiðingar erfiðrar lífsreynslu eða 

annarra aðstæðna sem setja mark sitt á líðan þess og sjálfsmynd eru 

mismunandi.  Sumir leita sér aðstoðar með reglulegum viðtölum hjá 

sérfræðingum til þess að vinna úr reynslu sinni og byggja sig upp á nýjan leik. 

Aðrir finna styrk í því að hitta fyrir aðra sem hafa staðið í svipuðum sporum og 

deila reynslu sinni og upplifun með þeim. Hópastarf sameinar báðar þessar 

nálganir, þ.e. stuðning og ráðgjöf sérfræðingsins annars vegar og frá 

einstaklingum með sambærilega reynslu hins vegar (Doel, 2006).  Rannsóknir á 

hópastarfi og árangri þess hafa bent til að þátttaka í slíku starfi geti hjálpað 

einstaklingum til að horfast í augu við reynslu sína og öðlast aukinn skilning á 

henni. Meðlimir hópsins deila reynslu sinni með öðrum sem þekkja af eigin raun 

það sem lýst er og sá gagnkvæmi stuðningur og virðing sem meðlimir hópsins 

sýna hver öðrum eflir þroska hvers og eins og færni hans til þátttöku í 

samfélaginu (Doel, 2006).  

Hópastarf er ennfremur vel til þess fallið að afla þekkingar og skilnings á 

aðstæðum fólks og reynslu þess, þar sem margir eru til frásagnar um þætti sem 

sameiginlegir eru með hópmeðlimum. Uppbygging og markmið hópa eru hins 

vegar mismunandi eftir því hvers eðlis þeir eru, þó ákveðnir grunnþættir séu til 

                                                 
1 Í ensku er talað um group leader og hér er hugtakið hópstjóri notað en með því er átt við 
leiðbeinanda eða meðferðaraðila í hópastarfi. 
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staðar í hverjum hópi. Þessir grunnþættir vega misþungt, t.d. eftir því hvort 

hópastarfið er fyrst og fremst miðað að því að veita viðkomandi aðilum ráðgjöf 

eða fræðslu og upplýsingar. Hópastarf getur einnig beinst að því að veita 

meðlimum hópsins félagslegan stuðning eða styrkja þá til þátttöku og aðgerða í 

félagsumhverfi sínu. Af þessu leiðir að hlutverk hópstjórans er einnig breytilegt 

eftir því hver tilgangur hópastarfsins er (Doel, 2006). 

3.1. Sögulegt yfirlit 

Saga hópastarfs hófst seint á 19. öld og mikil þróun hefur átt sér stað allt til 

dagsins í dag, sem meðal annars tengist aðstæðum og breytingum í þjóðfélaginu 

hverju sinni. Fyrst um sinn var hópastarf hugsað sem leið til að veita stórum 

hópum fólks fræðslu og upplýsingar, eins og í starfi Jane Addams með fátækum 

og innflytjendum í Chicago. Starfsemin fólst í því að uppfræða fólk um atriði eins 

og hreinlæti, næringu og lífsgildi, í því skyni að leiðrétta hegðun þess og aðlaga 

betur að samfélaginu. Þetta hélst í hendur við þjóðfélagsbreytingar sem áttu sér 

stað á þessum tíma með aukinni iðnvæðingu og kölluðu á meiri félagslega 

meðvitund og menntun (Northen & Kurland, 2001; Gladding, 2003). 

Hópastarfi óx fiskur um hrygg og eftirfarandi skilgreining á hópastarfi kom 

fram á alþjóðaráðstefnu félagsráðgjafa árið 1935: 

 

 Hópastarf má skilgreina sem lærdómsferli sem leggur áherslu á 1) þroska 
og félagslega aðlögun einstaklings í gegn um sjálfboðaþátttöku í hópastarfi 
og 2) að nota þetta starf sem leið til að ná félagslegum markmiðum. Það 
snertir því bæði þroska einstaklingsins og félagslegar úrbætur ... Á bak við 
þetta liggur sú ályktun að einstaklingsvöxtur og félagsleg markmið séu 
nátengd og háð hvert öðru, að einstaklingar og félagslegt umhverfi þeirra 
séu jafn mikilvæg (Northen & Kurland, 2001, bls. 9). 
 

Þegar leið á 20. öldina jókst þekking og vitund fagmanna um meðferðargildi 

hópastarfs og áherslan færðist smám saman frá fræðslu- og 

leiðbeiningahlutverkinu. Eftir því var tekið að meðlimir hópanna sýndu hver 

öðrum aukna umhyggju með tímanum og höfðu jákvæð áhrif hver á annan. Þær 

hugmyndir komu m.a. fram að hópurinn sem heild væri annað og meira en 

einingarnar sem mynda hann. Farið var að nota hópastarf í auknum mæli á 
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geðdeildum spítala og það þótti kostur að það sparaði tíma og fyrirhöfn með því 

að veita fræðslu og hvatningu til margra aðila í einu. Í kring um árið 1930 var 

farið að rannsaka hópastarf í auknum mæli sem jók á virðingu og viðurkenningu á 

áhrifum þess (Gladding, 2003). 

Ýmsir fræðimenn lögðu til mikilvægan kenningarfræðilegan bakgrunn inn í 

hópastarf, bæði innan félagsráðgjafar og utan. Í þeim hópi var John Dewey en 

hugmyndir hans um fræðslu og lausnamiðuð ferli höfðu mikil áhrif á vinnu með 

hópa og hafa staðist tímans tönn (Northen & Kurland, 2001). Gertrude Wilson var 

einn af frumkvöðlum hópastarfs í félagsráðgjöf á fjórða áratug síðustu aldar. 

Wilson lýsir hópastarfi sem aðferð þar sem 

 

félagsleg ferli eru notuð á skapandi hátt. Um er að ræða ferli og aðferð þar 
sem hópurinn verður fyrir áhrifum hópstjórans sem meðvitað stýrir 
samskiptunum í átt að æskilegum markmiðum ... Markmiðin sem stefnt er 
að með hópastarfi eru bæði einstaklingsmiðuð og félagsleg, að því leyti að 
hópastarfið felst fyrst í því að hjálpa einstaklingum að taka þátt í 
hóptengslum sem efla þá til að verða virkari félagsverur og í annan stað til 
að hjálpa hópnum í heild sinni til að ná takmarki sem er mikilvægt fyrir vöxt 
og þroska lýðræðislegra þjóðfélags (Smith, 2004).  
 

Hugmyndir um hópastarf mættu þó ákveðinni andstöðu á þessum tíma 

enda fólst félagsráðgjöf nær eingöngu í einstaklingsvinnu þar sem áherslan var á 

vandamál einstaklingsins og innri orsakir þeirra. Sú hugmyndafræði átti djúpar 

rætur í kenningum um sálgreiningu (Smith, 2004). 

Vinsældir og notkun hópastarfs héldu áfram að aukast eftir því sem leið á 

20. öldina en á 8. áratugnum kom fram mikil gagnrýni á það og hina neikvæðu 

þætti sem í hópastarfi geta falist. Þetta gerðist í framhaldi af því að á 7. og 8. 

áratugnum hafði ýmiskonar nýbreytni komið fram í hópastarfi í samræmi við þá 

hugmyndafræði sem þá ruddi sér til rúms um aukið frelsi í háttum og 

samskiptum. Hinum auknu vinsældum hópastarfs höfðu ekki fylgt leiðbeiningar 

eða leiðarljós um hvernig staðið skyldi að hópastarfi, hvorki vali í hópana né 

hópstjórn og eftirliti með áhrifum eða gæðum hópastarfs var ábótavant. Rætt var 

um skaðleg áhrif slíks starfs og til dæmis bent á það afl sem hópurinn getur haft 

yfir meðlimum sínum og knúið þá til að haga sér samkvæmt vilja hópsins. 
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Rannsóknir á hópastarfi, sem jukust einnig til muna á áttunda áratug 20. 

aldarinnar, bentu meðal annars til þess að ólíkar aðferðir hópstjóra hefðu áhrif á 

hvernig einstaklingum vegnaði í hópastarfi. Leitast var við að samræma sem mest 

vinnubrögð hópstjóra og aukin áhersla var lögð á fræðilega þekkingu og 

siðareglur fyrir þá sem beittu hópastarfi í vinnu sinni (Gladding, 2003). 

Smám saman komu fram skýrari hugmyndir og skilgreiningar á mismunandi 

tegundum hópastarfs, hlutverkum einstaklinga innan hópa og þeim ferlum eða 

drifkröftum (dynamics) sem eiga sér stað innan hópsins. Aukin áhersla var lögð á 

mikilvægi þess að hafa skýr leiðarljós um myndun og samsetningu hópa og 

stýringu þeirra. Hópastarf er í dag viðurkennd meðferð, byggð á aukinni 

fagmennsku, fjölmörgum rannsóknum og ákveðnum siðareglum t.d. um hlutverk 

hópstjórans. Þeim hefur fjölgað mjög sem nota hópastarf í fagi sínu og sérhæfing 

hefur einnig aukist meðal þeirra sem það gera (sama heimild). 

3.2. Skilgreiningar á hópastarfi 

Skilgreiningar á hópastarfi eru margskonar og hafa tekið verulegum breytingum í 

tímans rás en í seinni tíð hefur áherslan verið aukin á þátt fagmannsins og 

mikilvægi faglegrar þekkingar og reynslu. Samtök sérfræðinga í hópastarfi (The 

association for specialists in group work, ASGW) sendu eftirfarandi skilgreiningu 

frá sér árið 2000:  

 

Hópastarf er víðfeðm fagleg nálgun sem felur í sér beitingu þekkingar og 
færni í hópumhverfi til að aðstoða hóp fólks til að ná í sameiningu 
sameiginlegum markmiðum, sem geta verið persónuleg eða vinnutengd. 
Markmið hópsins geta falið í sér að ljúka starfstengdum verkefnum, 
menntun, persónulegan þroska, lausnir persónulegra vandamála eða 
meðferð geðrænna eða tilfinningalegra erfiðleika (Gladding, 2003, bls. 3).  
 

Hópastarfi er oft skipt í flokka eftir því hvaða markmið eru höfð að 

leiðarljósi í starfinu. Samkvæmt Gladding (2003) er oftast um fjóra meginflokka 

hópstarfs að ræða. 

Fyrsta flokkinum tilheyra hópar sem aðallega gegna fræðslu- eða 

upplýsingahlutverki (psychoeducational groups). Markmið þeirra er bæði að auka 
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á þekkingu fólks og breyta viðhorfum þess eða gildismati. Hópar af þessu tagi 

geta verið í forvarnaskyni, haft þroskandi áhrif, eflt færni viðkomandi til að takast 

á við aðstæður sínar og stuðlað að framförum eða bata, til dæmis ef lélegt 

sjálfstraust eða vanvirkni er til staðar.  

Í öðru lagi er um að ræða verkefnamiðaða hópa (task/work groups). Þeir 

auka á skilvirkni og árangur þegar leysa þarf verkefni sem hópur fólks kemur að. 

Oft er um að ræða sjálfboðaliðahópa, umræðuhópa, skipulagshópa og slíkt. Þeim 

er ekki ætlað að breyta líðan eða viðhorfum einstaklinganna sem þá mynda, 

heldur eingöngu leysa verkefni.  

Hópar sem fela í sér ráðgjöf (counseling groups) tilheyra þriðja flokkinum. 

Þar er áherslan á hegðun og þroska hvers meðlims hópsins og breytingar þar á.  Í 

hópastarfi af þessu tagi er lögð mikil áhersla á samskiptin milli einstaklinganna, 

sérstaklega við að finna lausn vandamála sem þeir glíma við. Slíkir hópar henta 

vel einstaklingum sem upplifa erfiðleika af einhverju tagi sem fræðsla ein og sér 

leysir ekki.  

Fjórði flokkurinn felur í sér hópa sem gegna meðferðarhlutverki og 

enduruppbyggingu (psychotherapy groups). Þar er tekist á við langvarandi 

persónuleg vandamál fólks, sem gengur illa að aðlagast í lífinu og hefur til dæmis 

lengi glímt við alvarlega sálræna erfiðleika. Hópastarf af þessum toga er þannig 

oft notað í meðferð fólks með geðræn vandamál.  

Á það hefur verið bent að erfitt getur reynst að fella hópastarf undir eina 

flokkun eða skilgreiningu, því sami hópurinn getur gegnt fleiri en einu hlutverki. 

Aðrar skilgreiningar á hópastarfi hafa því litið dagsins ljós, m.a. hjá Doel og 

Northen og Kurland, þar sem reynt er að taka tillit til mismunandi þátta eins og 

samsetningar hópanna eða hvernig þeir starfa. Doel (2006) bendir t.d. á að 

hópastarf geti verið fræðandi og á sama tíma veitt stuðning eða ráðgjöf.  

Sú umfjöllun sem hér fer á eftir miðast fyrst og fremst við hópastarf sem 

felur í sér ráðgjöf eða meðferð, enda beinist sú rannsókn sem ritgerð þessi fjallar 

um að slíku hópastarfi. 
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3.3. Ferli hópa og drifkraftar innan þeirra 

Faglegt hópastarf er frábrugðið einstaklingsmeðferð á þann hátt að þar geta 

skapast aðstæður fyrir fólk í erfiðum aðstæðum að hitta fyrir aðra sem eru í 

sömu sporum og þekkja erfiðleikana af eigin raun. Með því að ræða málefni sín 

innan hópsins geta þátttakendur fengið meiri endurgjöf á tilfinningar sínar, 

skoðanir og reynslu, auk þess sem hópurinn getur líka gegnt því hlutverki að vera 

eins konar fyrirmynd í félagslegu samhengi og efla félagsfærni þátttakendanna. 

Þátttakendur hlusta hver á annan og geta komið með uppbyggilegar 

athugasemdir. Leitast er við að hafa andrúmsloftið styðjandi og að fólk sæki styrk 

í reynslu hvers annars. Samheldni innan hópsins er því mikilvæg og þeim mun 

líkari sem hópurinn er innbyrðis, því fyrr myndast hún (Randall & Wodarski, 

1989).  

Margt hefur verið rætt og ritað um hvernig hópurinn þróast með tímanum og 

hvaða ferli hann gengur í gegn um samhliða því, allt frá því meðlimir hans hittast í 

fyrsta sinn og þar til hópastarfinu lýkur. Einn af þeim er Tuckman, sem kom fram 

með eftirfarandi kenningar um mismunandi stig hópastarfs árið 1965:  

 

1. Mótunarstig (Forming), þar sem samskipti einkennast af óöryggi og 
kurteisi, fólk reynir að staðsetja sig innan hópsins, kynnast og prófar sig 
áfram gagnvart hvert öðru 

2. Ágreiningsstig (Storming), þar sem skoðanir fólks koma betur í ljós, 
ágreiningsmál verða skýrari, ákveðin samkeppni á sér stað innan hópsins 
og fólk er óþolinmótt og gagnrýnið hvert á annað 

3. Umræðustig (Norming), þar sem skoðanaskipti verða virkari og meiri 
samheldni á sér stað innan hópsins, fólk leitar leiða til að vinna saman 

4. Árangursstig (Performing), þar sem samheldnin er orðin enn meiri, 
samskiptin sveigjanlegri, lausnamiðaðar nálganir eru í fyrirrúmi og fólk 
leitast við að ná markmiðum hópsins (Gladding, 2003). 

 

Árið  1977 bættu Tuckman og Jensen við 5. stiginu, Lokastigi (Adjourning) 

sem felur í sér hvað á sér stað innan hópsins þegar hilla fer undir lok 

hópastarfsins. Þá eru meðlimirnir oft tvístígandi um aðskilnaðinn frá hópnum, 

leiðbeinandanum og hinum meðlimunum. Þetta stig felur í sér nýtt upphaf, því 

hver og einn innan hópsins hefur ekki einungis kynnst hinum meðlimum hans, 

heldur einnig öðlast dýpri skilning á sjálfum sér. Það veganesti fylgir honum 
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áfram út í lífið (Gladding, 2003). Northen og Kurland (2001) benda á að stigin 

geta haft áhrif hvert á annað, það sem gerist á einu stigi hefur áhrif á ferlið og 

innihaldið á næsta stigi.  

Samhliða því að skoða hvernig hópurinn og tengslin innan hans breytast 

eftir því sem fólk kynnist betur hafa fræðimenn einnig beint sjónum sínum að því 

hvaða öfl eru að verki innan hópsins og hvað einkennir samskipti og tengsl 

hópmeðlima. Drifkraftarnir (dynamics) sem geta átt sér stað innan hópsins hafa 

verið mörgum hugleiknir. Northen og Kurland (2001) fjalla um hvernig ákveðnir 

kraftar losna úr læðingi sem geta leitt til breytinga og hafa meðferðarlegt gildi 

fyrir meðlimi hópsins. Þeir geta hvatt til persónulegs þroska og aukinnar færni í 

samskiptum og félagslegrar þátttöku fyrir þá sem eru meðlimir í hópnum. 

Algengast er að drifkröftum (dynamics) sé skipt í flokka og hér er stuðst við 

skiptingu sem felur í sér 10 flokka, sjá nánar á mynd 1.  

 Hinn gagnkvæmi stuðningur (mutual support) innan hópsins dregur úr 

kvíða og hvetur til persónulegs þroska.  Hlutdeild (cohesiveness) myndast innan 

hópsins, sem felst í gagnkvæmri viðurkenningu, hollustu og trausti hvert til 

annars. Gæði þessara tengsla (quality of relationships) hvetja til aukins þroska 

einstaklingsins, þar sem samskiptin fela í sér blöndu af stuðningi og áskorun. 

Meðlimir hópsins upplifa að aðrir hafa gengið í gegn um svipaða reynslu og 

tilfinningar (universality), sem eykur sjálfstraust þeirra og dregur úr að þeim 

finnist þeir einangraðir.  Við að heyra hvernig aðrir hafa tekist á við erfiðleika sína 

getur fólk fundið til vonar og bjartsýni (sense of hope) um að lausnir séu til staðar 

(Northen & Kurland, 2001).   

 Á sama tíma styrkist sjálfsmynd fólks við að finna að það hefur hlutverki að 

gegna í hópnum við að veita öðrum stuðning og ráðgjöf og fá slíkt til baka frá 

þeim (altruism). Trúnaðurinn og traustið innan hópsins gera hópastarfið að 

kjörnum vettvangi til að öðlast nýja þekkingu (acquisition of knowledge and skills) 

og prófa sig áfram með hana í öruggu umhverfi.  Margs konar sjónarmiðum er 

varpað fram og meðlimir hópsins nota hver annan til að bera saman tilfinningar, 

skoðanir og staðreyndir (reality testing).  Oft er meira hvetjandi að gera slíkt 

innan hóps en fá endurgjöf frá einungis einum fagaðila eins og þegar um 

einstaklingsmeðferð er að ræða.  Það getur dregið úr kvíða og vanmætti fólks að 
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tjá sig um tilfinningar sínar meðal fólks sem samþykkir þær, samhliða því að leysa 

úr læðingi krafta til að ná markmiðum sínum (catharsis).  Þessi samskipti, 

endurgjöf og stuðningur sem á sér stað innan hópsins hjálpar meðlimum hans að 

haga sér í samræmi við væntingar hópsins (group control), sem yfirfærist yfir á 

hið daglega líf viðkomandi og getu hans til að hafa stjórn á tilfinningum sínum 

(Northen & Kurland, 2001).  

 

 

 

Mynd 1. Drifkraftar sem koma fram í hópastarfi, skv. Northen og Kurland (Northen & 
Kurland, 2001) 
 

Hvernig sem hópurinn er gerður eða byggður upp má segja að 

meginmarkmið með hópastarfi sé að meðlimir hópsins deili reynslu sinni á 

markvissan hátt.  Með því sé stefnt að því að efla þroska einstaklingsins sem mest  

og færni hans til þátttöku í samfélaginu og hafa þannig styrkjandi áhrif á 

samskipti hans við umhverfi sitt.  Afrakstur hópsins er stærri og meiri en 
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samanlagt framlag meðlima hans vegna þess samspils sem á sér stað á milli 

fólksins (Northen og Kurland, 2001).  

3.4. Skipulag hópastarfs 

Eins og fram kom í yfirlitinu um sögu hópastarfs komu upp gagnrýnisraddir á 8. 

áratug síðustu aldar sem bentu á galla og jafnvel skaðsemi hópastarfs. Þetta 

leiddi til þess að gerðar voru auknar kröfur um faglegan búning hópastarfs, þar 

með talið menntun og forsendur þeirra sem leiddu hópastarf og gefnar út 

siðareglur og leiðbeiningar um hvernig best væri að haga því. Ýmislegt getur 

valdið því að hópastarf renni út í sandinn eða skili ekki nægilegum árangri, til 

dæmis slakur undirbúningur, átök eða erfið samskipti innan hópsins eða 

reynsluleysi hópstjórans og mikilvægt er að reyna að fyrirbyggja sem mest af 

slíku (Gladding, 2003; Doel, 2006).  

 Árangur af hópastarfi byggir að stórum hluta á því hversu ítarlega og á hve 

faglegum grunni það er undirbúið. Algengasta ástæða þess að hópastarf skili ekki 

tilætluðum árangri fyrir þá sem þar taka þátt, er sú að reynslu, fagmennsku eða 

undirbúningi hafi verið ábótavant eða slíkt jafnvel ekki til staðar (Jacobs, Masson 

& Harvill, 1998). Í kafla 3.6. verður nánar fjallað um hlutverk hópstjórans í þessu 

samhengi en hér verður farið yfir mikilvægi undirbúnings. 

  Gladding (2003) bendir á mikilvægi þess að skoða hverjar forsendur eða 

markmið hópastarfsins eru, hvers vegna er þörf á því og hvers vegna er til þess 

stofnað. Eðli hópsins og þarfir þeirra sem þar eru meðlimir hefur áhrif á hvaða 

nálgun eða kenningum er unnið út frá í hópastarfinu, hversu oft hópurinn hittist, 

við hvaða aðstæður og hve fjölmennur hann á að vera. Ennfremur kemur fram 

hjá Doel (2006) að æskilegt sé að búa við velvilja og stuðning vinnuveitenda og 

samstarfsaðila, sem getur m.a. auðveldað kynningarstarf á hópastarfinu og 

úrlausn hindrana sem upp kunna að koma.  

 Í mörgum tilvikum eru fyrirfram ákveðin umræðuefni á hverjum fundi en 

hægt er að bregða út af því, ef annað kemur upp sem er meira aðkallandi að 

ræða um. Bent hefur verið á mikilvægi þess að hafa umræðuefnin ekki of mörg, 

heldur gæta þess að nægilegt svigrúm sé til staðar til að fara ítarlega í hvert 
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þeirra og auka líkurnar á því að umræðurnar hvetji fólk til umhugsunar og séu 

lærdómsríkar (Jacobs, Masson & Harvill, 1998). Í þessu samhengi er talið 

mikilvægt að hópstjórinn hafi góða þekkingu á markmiðum hópastarfsins, 

uppbyggingu hópsins og hvaða hindranir geta mögulega verið í veginum fyrir 

árangri. Samsetning hópsins og forsendur og vilji fólks til að taka þátt í hópastarfi 

geta haft mikið að segja um hversu mikill árangur næst af starfinu. Því getur verið 

æskilegt að ákveðið forval eigi sér stað fyrst, t.d. með viðtölum við einstaklingana 

eða hópinn í heild sinni, þegar það á við, eins og í meðferðar- eða 

ráðgjafarhópum (Gladding, 2003). 

 Hægt er að fara ýmsar leiðir við að velja í hópa og byggjast þær á stórum 

hluta á því hvers konar hópa er um að ræða. Ef hópurinn er of ólíkur innanborðs 

getur farið svo að meðlimir hans tengist hver öðrum ekki nægilega vel og 

ágreiningur verði innan hans. Hins vegar skapast sú hætta á móti ef hópurinn er 

of einsleitur, að ekki komi nægilega fjölbreytt viðhorf fram í umræðunum, sem 

dregur úr tækifærunum til að læra af ólíkum sjónarhornum hinna (Randall & 

Wodarski, 1989). Talið er vænlegra til árangurs að hafa hópa frekar einsleita 

þegar um er að ræða fólk sem glímir við afmörkuð vandamál og þörf er á 

stuðningi og ráðgjöf (Gladding, 2003).  

3.5. Hlutverk meðlima hópsins 

Fólk gegnir mismunandi hlutverkum í einkalífi og starfi og sama á við um 

hópastarf. Capuzzi og Gross (í Gladding, 2003) benda á að gagnlegt geti verið að 

skoða þessi mismunandi hlutverk út frá áhrifum þeirra eða virkni. Þannig geta 

sumir tekið á sig hlutverk sem stuðlar að uppbyggingu hópsins, t.d. með því að 

spyrja aðra út í þeirra reynslu og hvetja til skoðanaskipta. Slík hlutverk eru 

gagnleg á því stigi þegar meðlimir hópsins eru að kynnast. Aðrir fara inn í hlutverk 

þess sem viðheldur hópnum og eykur á vellíðan meðlima hans. Þessir aðilar eru 

oft í hlutverki málamiðlarans í hópnum, grínistans eða eru hvetjandi í garð hinna 

og stuðla að jafnvægi innan hópsins. Aftur á móti eru aðrir í hlutverkum sem 

vinna beinlínis gegn hópnum og einingunni innan hans. Þeir geta verið neikvæðir, 



 
 

53

ýmist einráðir í umræðunum eða dregið sig alveg í hlé, ráðist á skoðanir annarra 

eða sífellt sótt í viðurkenningu á sínum eigin skoðunum.  

Þeir sem hafa tilhneigingu til að taka yfir umræðurnar eru oft ómeðvitaðir 

um það, segja frá í löngu og ítarlegu máli, endurtaka sig gjarnan og framlag þeirra 

hefur takmarkað gildi fyrir hina í hópnum. Stundum er það til að leyna eigin 

óöryggi eða ganga í augun á hópstjóranum og hinum meðlimum hópsins með því 

að láta í ljós skoðanir sínar og þekkingu. Aðrir reyna að taka yfir stjórnina í 

hópnum og draga úr gildi hópstjórans. Framkoma sumra einkennist af neikvæðni 

eða mótstöðu á meðan aðrir hafa truflandi áhrif á hópastarfið með því að koma 

sífellt með spurningar eða athugasemdir sem eru hópastarfinu óviðkomandi. 

Hinir síðastnefndu geta ýmist verið að draga að sér athygli eða reyna ómeðvitað 

að komast hjá því að ræða um eigin málefni. Hafa ber í huga að þau hlutverk sem 

hafa í för með sér að viðhalda hópnum eða auka á vellíðan hinna, geta einnig 

falið í sér hindranir. Það á til dæmis við þegar einhver tekur á sig hlutverk 

bjargvættarins, sem sífellt hughreystir hina og sannfærir þá um að allt muni fara 

vel að lokum. Slík framkoma getur haft öfug áhrif og hinir hópmeðlimirnir 

upplifað að talað sé niður til þeirra (Jacobs, Masson & Harvill, 1998). 

Þess ber að geta að hins vegar skarast þessi hlutverk oft og fáir gegna bara 

einu þeirra. Doel (2006) bendir á að það beri að varast að einblína um of á þessa 

flokka, því það gefi of einfalda mynd af einstaklingunum sem um er að ræða. Þó 

er talið æskilegt að hópstjórinn sé meðvitaður um að þessi hlutverk geti verið 

hamlandi fyrir hópinn og kunni að bregðast við þeim þannig að það sé 

einstaklingunum og hópnum til góða. 

3.6. Hlutverk hópstjórans 

Eins og fram hefur komið eru hópar misjafnir að uppbyggingu og markmið þeirra 

ýmiskonar. Þeir ganga í gegn um ákveðin ferli meðan á hópastarfinu stendur, 

meðlimir þeirra gegna mismunandi hlutverkum og samspil þeirra á milli stuðlar 

að ýmsum breytingum á líðan þeirra og hegðun. Þarfir hópsins og 

einstaklinganna innan hans eru því breytilegar, bæði eftir eðli hópsins og 

tímasetningu í hópastarfinu.  



 
 

54

Bent hefur verið á mikilvægi þess að hafa ofangreinda þætti í huga við val á 

hópstjóra, sem og faglega þekkingu og færni viðkomandi og persónulega þætti 

hans. Gladding (2003) nefnir í því samhengi að hópstjórar hafa ólíka tækni og 

aðferðir við nálgun sína, sem æskilegt er að taka tillit til ekki síst út frá 

samsetningu hópsins. Þetta er talið mikilvægt í því ljósi að hópstjórinn getur 

gegnt meginhlutverki í hópastarfinu, stutt hópinn við að skipuleggja sig og þróast 

og aðferðir hans til þess geta haft bein áhrif á hegðun meðlimanna og þá 

drifkrafta (dynamics) sem eiga sér stað innan hópsins. Hlutverk hópstjórans er 

ekki síður mikilvægt við að haga starfi hópsins eftir því á hvaða stigi hann er og 

hvaða kraftar eru að verki innan hópsins hverju sinni. 

Með því að þekkja vel þau hlutverk sem meðlimir hópsins fara í og hvernig 

þau hlutverk geta bæði stuðlað að vexti hópsins eða hamlað honum, getur 

hópstjórinn brugðist við þeim á viðeigandi hátt og stýrt umræðum þannig að 

hópurinn í heild og hver einstaklingur innan hans græði á því (Jacobs, Masson & 

Harvill, 1998). Rannsókn Waterhouse (1978) fjallaði m.a. um þær ýmsu hindranir 

sem hópstjórar geta mætt og dregið úr vægi þeirra eða árangri hópastarfsins. Oft 

er reynt að draga vald þeirra í efa og reyna á mörkin í hópnum. Til að koma í veg 

fyrir slíkt er oft betra að hafa fyrirfram ákveðnar hugmyndir um umræðuefni eða 

verkefni fyrir hópana. Slík verkefni þarf að undirbúa vel og ekki nota á 

handahófskenndan hátt. 

Stundum leiða tveir fagmenn sama hópastarfið og deila hlutverki og ábyrgð 

hópstjórans í sameiningu. Slíkt getur verið kostur og hópstjórarnir veitt hvor 

öðrum stuðning ef hindranir eru í hópastarfinu af því tagi sem lýst hefur verið að 

framan. Þeir geta einnig verið eins konar fyrirmyndir fyrir meðlimi hópsins, t.d. 

hvað varðar samskipti og úrlausn ágreiningsmála. Endurgjöfin sem meðlimir 

hópsins fá getur orðið meiri og haft aukið vægi þegar hún kemur frá tveimur 

aðilum. Hópstjórarnir geta einnig veitt hvor öðrum endurgjöf að fundunum 

loknum og speglað upplifun sína af hópastarfinu sín á milli. Æskilegt er talið að 

hópstjórarnir samræmi vinnubrögð sín vel og þeir séu ekki í samkeppni sín á milli 

um völd eða áhrif innan hópanna (Gladding, 2003). 

Mismunandi hópar kalla á ólíka stjórnunarhætti í hópastarfi. Bent hefur 

verið á mikilvægi stuðnings og umhyggju af hendi hópstjórans þegar hópar eru 
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meðferðar- eða ráðgjafarmiðaðir en stundum þarf líka að skapa ramma og koma 

með athugasemdir eða ábendingar til meðlima hópsins. Oft á tíðum byrjar 

hópstjórinn starfið á því að einbeita sér að tengslum hópmeðlimanna og styrkja 

samskiptin milli þeirra. Á síðari stigum, þegar fólk er orðið afslappaðra og 

öruggara gagnvart hvert öðru, færist áherslan í auknum mæli að tilfinningum og 

líðan hvers og eins og umræðum um slíkt. Þar gegna meðlimir hópsins mikilvægu 

hlutverki við að koma fram með ný sjónarhorn og ábendingar hver til annars 

(Gladding, 2003). 

Doel (2006) fjallar um siðfræði hópastarfs og mikilvægi hennar. 

Skilgreining AASWG (Association for the Advancement of Social work with 

Groups) frá árinu 1999 hljóðar svo: 

 

Aðalatriðið í hópastarfi í félagsráðgjöf er hugtakið gagnkvæm aðstoð. 
Hópstjórinn áttar sig á að hópurinn, með sín margvíslegu hjálpartengsl, er 
meginuppspretta breytinga. Hlutverk hópstjórans er að hjálpa meðlimum 
hópsins að vinna saman að því að ná þeim markmiðum sem þeir hafa 
sjálfir sett sér. 

 

Doel (2006) bendir ennfremur á mikilvægi þess að hópstjórar viðhaldi og 

dýpki þekkingu sína, reynslu og faglegan þroska. Reynsluleysi getur háð 

hópstjóranum og unnið gegn því að hópastarfið sé notað á nægilega markvissan 

hátt. Í því samhengi eru fræðsla og þjálfun mikilvægar en oft þurfa hópstjórarnir 

einnig að líta inn á við og styrkja sjálfa sig með ýmsum hætti. Þekking á eigin 

styrkleikum og þeim hindrunum sem mögulega geta staðið í vegi fyrir 

fagmanninum geta þannig skipt máli (Waterhouse, 1978).   

Eins og kemur fram hjá Randall og Wodarski (1989) byggist árangurinn af 

hópastarfinu að stórum hluta á drifkröftunum (dynamics) innan hópsins, 

samskiptunum og tengslunum sem myndast á milli meðlima hans. Hópstjórinn 

getur ýtt undir og eflt samheldnina innan hópsins með því að stýra umræðum í 

ákveðna átt, stinga upp á umræðuefni og koma með fagleg sjónarhorn og 

skýringar þegar það á við. Einnig með því að vera vakandi fyrir hópnum, tengjast 

öllum og hvetja meðlimi hans til að setja sig í spor hver annars. Það getur haft 

góð áhrif að hvetja fólk til að gefa hvert öðru endurgjöf og í því samhengi draga 
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fram hið ósagða, milda eða draga úr of sterkum skilaboðum og fá nánari 

skýringar á því hvað fólk er raunverulega að segja, þegar það á við. Í því samhengi 

er mikilvægt að vera vakandi fyrir andrúmsloftinu og samskiptum innan hópsins 

og gæta þess að enginn einn einangrist í hópnum, yfirgnæfi hann eða taki önnur 

neikvæð hlutverk að sér.  

3.7. Rannsóknir á hópastarfi  

Ýmsar rannsóknir á hópastarfi hafa verið gerðar, þar á meðal með foreldrum 

barna sem glíma við ýmis konar erfiðleika í hegðun, aðlögun eða þroska, t.d. 

Lovenfosse og Viney (1999) og Chesney og Chesler (1993). Niðurstöður hafa gefið 

til kynna að hópastarf með foreldrum barna með þroskafrávik geti verið 

árangursríkt, m.a. aukið færni þeirra í foreldrahlutverkinu, dregið úr eingangrun 

og veitt mikilvægan stuðning (Mandell & Salzer, 2007).  

 Rannsókn Di Ceglie og Thümmel (2006) beindist að hópastarfi með 

foreldrum barna með röskun á kynímynd (Gender identity disorder). Þar kom 

fram að við upphaf hópastarfsins voru foreldrar mjög áfjáðir í að hittast og ræða 

saman. Umræðurnar og traustið innan hópsins jukust eftir því sem fólkið hittist 

oftar. Hópstjórarnir gegndu veigamiklu hlutverki en mættu ákveðnum 

hindrunum, eins og þegar tveir aðilar urðu meira ráðandi í umræðunum en aðrir 

og hvernig tekið var á því þegar ólík sjónarhorn mættust, m.a. vegna þess á hve 

ólíkum aldri börn meðlima hópsins voru. Niðurstöðurnar bentu til þess að 

foreldrar barnanna hafi upplifað minni einangrun við að hitta aðra foreldra í 

svipaðri stöðu og finna hvað þeir áttu margt sameiginlegt. Þeim fannst gott að 

geta losað um tilfinningar við aðra sem höfðu upplifað það sama og án þess að 

vera dæmdir eða finna fyrir fordómum. Lýst var betri samskiptum við börnin og 

meiri skilningi á stöðu þeirra og líðan. Helst var kvartað yfir því hversu ráðandi 

sumir foreldranna voru í umræðunum og hve mikill aldursmunur var á börnunum 

og fjölskyldurnar því ekki staddar á sama stað í lífshlaupinu. 
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Hópastarf með foreldrum barna með röskun á einhverfurófi   

Fáar rannsóknir eru til um hópastarf með foreldrum barna með einhverfu, þrátt 

fyrir að víða sé boðið upp á slíkt hópastarf erlendis. Mandell og Salzer (2007) 

rannsökuðu hvaða foreldrar barna með einhverfu væru líklegastir til að taka þátt 

í stuðningshópum og fór rannsóknin fram í Pennsylvaníu í Bandaríkjunum. Alls 

tóku 1005 manns þátt í rannsókninni, 86% þeirra voru mæður, 7% feður og 7% 

aðrir forráðamenn eða ættingjar. Meirhluti barnanna sem um var spurt voru 

drengir eða rúm 83%. Þátttakendur fylltu út ítarlegan rafrænan spurningalista 

þar sem spurt var um reynslu þeirra af ýmsum stuðnings- og þjónustuúrræðum 

fyrir börn með einhverfu og fjölskyldur þeirra. Rúmlega 66% þeirra sem svöruðu 

voru þátttakendur í stuðningshópum fyrir foreldra barna með einhverfu eða 

höfðu einhvern tíma tekið þátt í slíkum hópum. Ekki kemur fram í rannsókninni 

hvort hóparnir voru leiddir af fagfólki.  

Töluverður munur var á svörum foreldra sem höfðu tekið þátt í 

stuðningshópum og hinna sem ekki höfðu gert það. Líklegra var að þeir sem voru 

í fyrrnefnda hópnum ættu drengi en stúlkur, væru hvítir að uppruna, byggju í 

úthverfum, hefðu hærri tekjur og háskólamenntun, væru í hjónabandi eða 

sambúð og að sérfræðingur í greiningarferlinu hefði vísað þeim á 

stuðningshópinn. Höfundar velta fyrir sér hvort þátttaka í hópum hugnist betur 

einstaklingum sem eru í slíkri þjóðfélagsstöðu og hvort menningarlegar ástæður 

ráði því að þeir eigi auðveldara með að ræða eigin reynslu og tilfinningar við 

aðra. Þeir benda einnig á að fólk með þennan bakgrunn hafi ef til vill meiri 

aðgang að hópastarfi af þessu tagi og tíma til að leita það uppi. Foreldrarnir sem 

höfðu tekið þátt í hópastarfi voru einnig líklegri til að eiga börn með 

sjálfsmeiðandi hegðun, svefnörðugleika og alvarleg frávik í málþroska. Þetta eru 

allt þættir sem geta valdið miklu álagi á foreldra, eins og þegar hefur komið fram 

og geta hvatt foreldra frekar til að leita uppi stuðning frá öðrum sem hafa 

svipaða reynslu (Mandell & Salzer, 2007).  

Bitsika og Sharpley (1999, 2000) birtu niðurstöður tveggja rannsókna á 

hópastarfi með foreldrum barna með einhverfu, sem voru búsettir í Ástralíu. Í 

fyrri rannsókninni tóku þátt 14 foreldrar barna með einhverfu, sem öll gengu í 

sama skóla. Foreldrarnir buðu sig sjálfir fram til hópastarfsins. Um var að ræða 13 
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konur og einn karl. Þeim var skipt í þrjá hópa, tvo með fjórum meðlimum og einn 

hóp með sex meðlimum. Hóparnir hittust hálfsmánaðarlega, í átta skipti í allt og 

var stjórnað af sálfræðingi, ásamt sérkennara úr skólanum. Niðurstöður bentu til 

þess að samheldni í hópunum hefði vaxið jafnt og þétt í fyrstu sex skiptin en 

síðan hefði dregið úr henni í síðustu tvö skiptin. Hvað sjálfsmynd varðar, þá virtist 

hún aukast jafnt og þétt og var í hámarki á síðasta fundinum. Sjálfstraust í 

foreldrahlutverkinu jókst til að byrja með en síðan dró úr því í seinni hlutanum og 

var í lokin minna en í upphafi. Hins vegar virtist líka draga úr vanlíðan foreldranna 

eftir því sem leið á hópastarfið (Bitsika & Sharpley, 1999). 

Þegar svör foreldranna fyrir og eftir hvern fund voru borin saman komu í 

ljós vísbendingar um nokkuð jákvæð áhrif meðan á fundunum stóð en þau voru 

ekki afgerandi né stöðug. Niðurstöður úr spurningalistanum sem var sendur 

foreldrum 6 vikum eftir að þeir hittust í síðasta skiptið bentu til þess að þeim hafi 

fundist þátttakan í hópastarfinu mikils virði, hjálpleg og væri mikilvægt úrræði 

fyrir foreldra barna með einhverfu. Þeim fannst að slíkt ætti að standa öllum 

foreldrum til boða og myndu sjálfir taka þátt í slíku aftur. Þó kom fram að svör 

foreldra voru töluvert lægri hvað varðar hversu hjálplegt hópastarfið reyndist í 

daglegum aðstæðum. Jafnframt kom fram að mjög misjafnt var hversu mikinn 

aðgang foreldrarnir höfðu að annars konar stuðningsúrræði (sama heimild). 

Höfundar töldu að meginástæðan fyrir því að hópastarfið skilaði ekki þeim 

árangri sem til stóð í upphafi hafi verið sú að ekki hafi verið lögð nógu mikil 

áhersla á að kenna foreldrunum sérstakar og gagnlegar leiðir til að takast á við 

daglegt álag og amstur. Fram kom að foreldrarnir hafi verið búnir að fá ítarlegar 

leiðbeiningar og ráðgjöf um hvernig þeir gætu annast barnið með einhverfuna en 

hafi vantað tækifæri til að læra leiðir til að minnka álag og streitu. Þessar 

vangaveltur urðu til þess að sömu höfundar gerðu aðra rannsókn þar sem reynt 

var að bæta úr þessu (Bitsika & Sharpley, 2000). 

Í seinni rannsókninni var áherslan á hópastarf sem leið til að hjálpa 

foreldrum að takast á við streitu og vanlíðan. Þátttakendur voru 11 mæður barna 

með einhverfu, sem buðu sig fram til að taka þátt og höfðu ekki verið í fyrri 

rannsókninni. Sem fyrr gengu börn þeirra öll í sama skólann. Konunum var skipt 

upp í tvo hópa, fimm í öðrum og sex í hinum, eftir aldri barns, alvarleika 
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fötlunarinnar og hve lengi börnin höfðu verið í viðkomandi skóla, til að hafa 

hópana sem mest einsleita. Umgjörð hópastarfsins var svipuð og í því fyrra. 

Niðurstöður bentu til þess að samheldni innan hópanna væri marktækt meiri í lok 

hópastarfsins en í upphafi en ekki kom fram jafn afgerandi munur hvað varðar 

sjálfsöryggi, kvíða og þunglyndi. Foreldrarnir nefndu að gagnlegustu þættir 

hópastarfsins hafi verið að finnast þeir ekki standa einir með vandamál sín, læra 

aðferðir til að takast á við streitu og álag, geta deilt hugmyndum sín á milli, rætt 

saman um skemmtilegar uppákomur tengdar barninu, læra hvernig hægt væri að 

bregðast við gagnrýni annarra og aukið þor við að sækja sér stuðning. Þar bar 

hæst að hafa lært að takast á við streituna (Bitsika & Sharpley, 2000).      

Íslensk rannsókn á hópastarfi með foreldrum barna með einhverfu 

Ein íslensk rannsókn er til, sem Hrefna Ólafsdóttir og Páll Magnússon (1989) 

framkvæmdu, þar sem sagt er frá hópastarfi með foreldrum barna sem greinst 

höfðu með einhverfu. Börnin höfðu þá verið í þjónustu hjá BUGL, bæði í 

greiningarferli og áframhaldandi meðferð. Hópastarfinu var bæði ætlað 

stuðnings- og fræðsluhlutverk fyrir foreldrana. Þeim var gert kleift að deila 

reynslu sinni af því að eiga barn með einhverfu með öðrum foreldrum í sömu 

stöðu. Samhliða því var þeim veitt fræðsla um einhverfu og þjálfun og kennslu 

barna með einhverfu. Um var að ræða tvo hópa, í öðrum voru foreldrar sex barna 

og í hinum foreldrar fimm barna. Hóparnir hittust vikulega í átta skipti og stóð 

hver fundur í 1½ klst. Fyrirfram ákveðið umræðuefni var á öllum fundunum, m.a. 

fræðsla um einhverfu, umfjöllun um líðan foreldra og áhrif þess á fjölskylduna að 

eiga og annast barn með einhverfu og umfjöllun um stuðnings- og 

kennsluúrræði. Fyrstu fjögur skiptin hófst fundurinn á fræðsluerindi og í 

framhaldi af því voru umræður. Seinni fundirnir fjórir voru eingöngu 

umræðufundir. Í lok síðasta fundarins voru foreldrar spurðir út í gagnsemi 

hópastarfsins og fylltu út spurningalista um mat þeirra á árangri þess. Í upphafi 

hópastarfsins og við lok þess voru foreldrar líka beðnir um að fylla út 

spurningalista um hegðun barnsins og hversu öryggir þeir og maki þeirra væru í 

hinum ýmsu aðstæðum, eins og við matarborðið.  Einnig var spurt um hversu 

samstíga þeir væru í uppeldinu eða viðbrögðum við sömu aðstæður. Svör 
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foreldra fyrir og eftir þátttöku þeirra í hópastarfinu voru borin saman til að leggja 

mat á hvort breyting hefði orðið á upplifun foreldra, öryggi þeirra og samheldni í 

uppeldishlutverkinu. 

Hjá foreldrunum kom fram hve mikla þýðingu það hefði haft fyrir þá að 

hitta aðra foreldra barna með einhverfu og geta rætt við þá um áhyggjur sínar af 

barninu. Ekki síður mikilvægt var að geta rætt við hina foreldrana um hinar 

jákvæðu hliðar, eins og framfarir barnsins, þótt í litlum skrefum væru og segja frá 

skemmtilegum uppákomum með barninu. Mjög fljótt myndaðist traust innan 

hópsins og umræðurnar voru einlægar frá upphafi. Gagnkvæmur stuðningur var 

til staðar og foreldrarnir lýstu yfir áhuga á að taka annars vegar höndum saman í 

réttindabaráttu börnum sínum til handa og hins vegar á að halda áfram að hittast 

(Hrefna Ólafsdóttir & Páll Magnússon, 1989). 

Niðurstöður spurningalistans um mat foreldra á hópastarfinu voru þær að 

meirihluti foreldra var almennt ánægður með hópastarfið og foreldrarnir í seinni 

hópnum lýstu meiri ánægju en þeir sem voru í fyrri hópnum. Höfundar benda á 

að lengri tími var liðinn frá greiningu barnsins hjá þeim sem voru í seinni hópnum 

og velta fyrir sér hvort þeir hafi frekar verið búnir að aðlagast breyttum 

aðstæðum og þar af leiðandi verið frekar tilbúnir að taka þátt. Höfundar höfðu 

líka reynsluna af fyrra hópastarfinu til að byggja á í því síðara og nefna sem 

möguleika að það hafi haft áhrif á upplifun foreldra af því. Aðspurðir um 

gagnsemi hópastarfsins virtist foreldrunum hafa fundist gagnlegast að hitta aðra 

foreldra barna með einhverfu. Meirihluta þeirra fannst fræðslan um líðan 

foreldra einnig gagnleg en þar voru svör ekki eins afgerandi. Þegar spurt var um 

líðan foreldra í uppeldishlutverkinu kom fram að eftir hópastarfið voru foreldrar 

mun öruggari með viðbrögð sín í aðstæðum þar sem barnið sýndi erfiða hegðun 

en áður og þeim fannst sama gilda um maka sinn. Svör foreldra bentu einnig til 

þess að hegðun barnsins virtist síður hafa í för með sér ágreining á milli þeirra 

eftir að hópastarfinu lauk en áður (sama heimild). 

Höfundar greinarinnar eru þeirrar skoðunar að hópastarf hafi tvo kosti í för 

með sér umfram einstaklingsviðtöl. Annars vegar að með því taki foreldrar og 

fagfólk höndum saman og slíkt sé bæði hagkvæmt og árangursríkt. Hins vegar 

leysist kraftar úr læðingi í hópastarfinu sem skili sér bæði til foreldranna sjálfra og 
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inn í foreldrasamtökin Umsjónarfélag einhverfa, þar sem þátttakendurnir í 

hópastarfinu voru virkir í hagsmunabaráttu fyrir börn sín (sama heimild).    

 Þær rannsóknir sem hér hefur verið lýst gefa til kynna mikilvægi þess að 

foreldrar barna með frávik í hegðun eða þroska eigi kost á að hitta fyrir aðra 

foreldra í sömu stöðu. Samsetning hópsins, skipulag hópastarfsins og aðild 

hópstjóranna virðast skipta þar máli, ekki síst til að yfirstíga hindranir í 

hópastarfinu. Í næsta kafla verður sagt nánar frá því hópastarfi sem er til 

umfjöllunar í þessari rannsókn og tilurð þess. 
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4. Forsaga, markmið og skipulag hópastarfsins 

Það hópastarf sem hér er til umfjöllunar var verkefni sem Soroptimistaklúbbur 

Seltjarnarness hafði frumkvæði að og fjármagnaði. Úrræðið stóð ákveðnum hópi 

foreldra barna með röskun á einhverfurófi til boða og var tímabundið. 

Hugmyndin að hópastarfinu varð til síðla árs 2002. Fulltrúar í Soroptimistaklúbbi 

Seltjarnarness komu að máli við starfsmann Greiningarstöðvar og lýstu yfir áhuga 

sínum á að styðja við foreldra barna með einhverfu með fjáröflun sem myndi 

renna til hópastarfs og höfðu þá þegar Andrés Ragnarsson sálfræðing í huga sem 

stjórnanda hópstarfsins. Auk þess að vera með áralanga reynslu af starfi sínu sem 

sálfræðingur hefur hann einnig persónulega innsýn í málefni foreldra fatlaðra 

barna. Hann hefur skrifað bókina Setjið súrefnisgrímuna fyrst á yður, um áhrif 

þess að eignast fatlað barn, meðal annars á líðan foreldra og hjónabandið. Bókin 

fjallar einnig um mikilvægi þess að foreldrar fatlaðra barna hugi að eigin þörfum 

og líðan, m.a. til þess að vera betur í stakk búnir til að annast börnin. 

 Með sölu á bókinni Tilfinningar með tækifæriskvæðum eftir Guðrúnu 

Jóhannsdóttur frá Brautarholti var safnað fé til að standa straum af þeim 

kostnaði sem af hópastarfinu hlaust. Sem félagsráðgjafi á Fagsviði einhverfu á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins tók höfundur að sér að velja foreldra saman í 

hópa og bjóða þeim þátttöku í hópastarfinu. Sú vinna fór fram í samráði við 

fulltrúa Soroptimistakvenna og hópstjóra. Alls tóku 11 hópar þátt í verkefninu. 

Fyrsti hópurinn var myndaður árið 2003 og sá síðasti árið 2007 en einn hópur 

starfaði í einu.  Að jafnaði voru 6-8 foreldrar í hverjum hópi og hittist hver hópur 

sex sinnum. 

 Markmiðið með hópastarfinu var að veita foreldrum barna sem nýlega 

hefðu greinst með röskun á einhverfurófi tækifæri til að hitta aðra foreldra undir 

handleiðslu reynds fagmanns, deila reynslu sinni og tilfinningum og fá 

gagnkvæman stuðning hver frá öðrum. Meðal annars var rætt um sorg og 

sorgarviðbrögð, hjónabandið og samskipti innan fjölskyldunnar, stuðning frá 
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nærumhverfi og þjónustuaðilum. Leitast var við að hafa hópana fremur einsleita, 

til dæmis hvað varðar aldur barnanna, innihald greiningar og þann tíma sem 

liðinn var frá greiningu. Tvívegis var ákveðið að búa til hópa með foreldrum sem 

áttu eldri börn og þar sem lengri tími var liðinn frá greiningarferlinu. Hópastarfið 

var skipulagt á þann hátt að megináherslan væri lögð á líðan foreldra í tengslum 

við fötlun barnsins og hinn flókna veruleika að samræma vinnu, heimili og 

fjölskyldulíf við krefjandi umönnun barnsins og álag af völdum hennar. 

Hjónabandið eða samskipti við maka var mjög til umfjöllunar. Í því fólst meðal 

annars að ræða að hvaða leyti reynsla og tilfinningar foreldra væru ólíkar og ýta 

undir samræður þeirra á milli og skilning á líðan og aðstæðum hvors annars. 

Einnig var fjallað um stuðning, bæði nánustu fjölskyldu og af hálfu 

þjónustustofnana. Markmiðið var að foreldrarnir næðu að hittast nægilega oft til 

að tengsl mynduðust á milli þeirra og þeir voru hvattir til að halda áfram að 

hittast eftir að hópastarfinu lauk, til þess að viðhalda tengslunum (Andrés 

Ragnarsson, munnleg heimild, 11. febrúar, 2008).  

Áætlað var að hver fundur stæði í um tvær klukkustundir. Á hverjum fundi 

var fyrirfram ákveðið umræðuefni sem nánar má sjá í töflu 1. 

Tafla 1. Skipting umræðuefna á fundunum 

 Umræðuefni 

1. fundur Hópmeðlimir kynntu sig og sögðu sögu sína, hvernig grunur hefði 
vaknað um að eitthvað væri frábrugðið í þroska barnsins og hvernig 
ferlið hefði verið í gegn um greiningu og áframhaldandi þjónustu 

2. fundur Hópstjórinn hélt fyrirlestur um kenningar um sorg og 
sorgarviðbrögð og afleiðingar álags og kreppu. Í framhaldi af því 
voru umræður um það efni 

3. fundur Rætt um félagslegt bakland, t.d. þann stuðning sem þátttakendum 
stóð til boða frá stórfjölskyldu og vinum, reynslu þeirra og viðhorf til 
stuðningsúrræða og stoðkerfa 

4. fundur Hjónabandið var til umfjöllunar, staða þess og ólík viðbrögð, þarfir 
og úrlausnir feðra og mæðra 

5. fundur Hver og einn kom með einhvern hlut á fundinn sem hann/hún taldi 
að gæti gagnast hinum, auk þess sem haldið var áfram umræðum 
um fyrri viðfangsefni 

6. fundur Síðasti fundurinn var oft haldinn 2-3 vikum eftir þann fimmta, í 
öðrum aðstæðum og öllu óformlegri, t.d. á veitingahúsi. Farið var 
yfir framhaldið, hvort foreldrarnir ætluðu að halda áfram að hittast 
og einhver gerður ábyrgur fyrir því að kalla alla saman næst. 
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Skipulag fundanna og ákvörðun um umræðuefnin voru byggð á fræðilegum 

grunni hópastarfs og áralangri reynslu hópstjórans af starfi með foreldrum 

fatlaðra barna (Andrés Ragnarsson, munnleg heimild, 11. febrúar, 2008). 

Samkvæmt áðurnefndri flokkun Gladding (2003) virðist hópastarfið því falla 

undir ráðgefandi (counseling) hópastarf. Eins og fyrr segir byggist slíkt hópastarf á 

því að efla þroska hvers hópmeðlims og áherslan lögð á samskipti og lausn 

vandamála. Sterk tengsl eru innan hópsins og samræður opnar og byggja á 

gagnkvæmri endurgjöf. Hlutverk hópstjórans er að stýra umræðunum og veita 

ráðgjöf en eftir því sem tengslin innan hópsins styrkjast dregur hann sig í hlé. Í 

næsta kafla verður sagt frá framkvæmd rannsóknarinnar á hópastarfinu. 
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5. Rannsóknin  

Rannsókn þessi er liður í því að meta þá þjónustu sem foreldrum og fjölskyldum 

barna með röskun á einhverfurófi stendur til boða á Íslandi og hvort hópastarf sé 

æskileg viðbót við önnur þjónustuúrræði sem veitt eru á vegum hinna lögbundnu 

þjónustuaðila. Rannsókninni er ætlað að safna upplýsingum frá þeim foreldrum 

sem tóku þátt í hópastarfinu um hvort þátttakan breytti einhverju fyrir þá og 

hvaða þættir skiptu þar mestu máli.  Mikilvægt er að afla þessara upplýsinga til 

að leggja mat á árangur hópastarfsins og niðurstöðurnar má síðan nota til að 

velta fyrir sér hvort ástæða sé til að festa slíkt úrræði í sessi.  Farin var sú leið að 

beita bæði eigindlegri og megindlegri rannsóknaraðferð í þessu skyni og í þessum 

kafla verður gerð nánari grein fyrir rannsókninni og þeim spurningum sem henni 

er ætlað að svara, færð rök fyrir vali á rannsóknaraðferðum og sagt frá 

framkvæmd rannsóknarinnar og þátttakendum hennar. 

5.1. Rannsóknarspurningar 

Rannsóknarspurningarnar voru eftirfarandi. Fannst foreldrunum það breyta 

einhverju að eiga kost á þátttöku í hópastarfinu, hvað varðar eigin sjálfsmynd og 

líðan, samskipti og tengsl heima fyrir og tilfinningalega úrvinnslu? Hvað kom 

mest að gagni og hvað hefði mátt betur fara? Bætti þátttakan í hópastarfinu 

einhverju við önnur stuðnings- eða þjónustuúrræði og þá hvernig?  Var upplifun 

foreldranna ólík, t.d. eftir því hvort um var að ræða mæður eða feður? 

5.2. Rannsóknaraðferð  

Þess eru mörg dæmi að eigindlegum og megindlegum aðferðum sé beitt 

samhliða í sömu rannsókn, ekki síst að niðurstöður úr viðtölum séu nýttar við 

gerð og hönnun spurningalista. Báðar aðferðirnar geta líka vegið hvor aðra upp 

og sem dæmi má nefna að eigindlegar niðurstöður geta varpað skýrara ljósi á 
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megindlegar niðurstöður, bætt við þær eða aukið skilning okkar á þeim (Bogdan 

& Biklen, 2003). 

 Eigindlegar rannsóknaraðferðir byggja á kenningum fyrirbærafræðinnar, 

sem á sér langa sögu í félagsvísindum. Þær felast í því að skilja félagsleg fyrirbæri 

út frá sjónarhorni þátttakendanna sjálfra, með því að skoða reynslu þeirra og 

upplifun á eigin veruleika og hvaða merkingu fólk leggur í líf sitt og 

kringumstæður (Taylor & Bogdan, 1998; Bogdan & Biklen, 2003). Upplýsingum 

eða gögnum er safnað á ýmis konar hátt, til dæmis með þátttöku í daglegu lífi 

þeirra sem rannsóknin beinist að eða með því að taka ítarleg viðtöl við þá. 

Rannsakandinn þróar hugtök og skilning á viðfangsefninu með því að koma auga 

á mynstur í gögnunum sem hann safnar, í stað þess að leggja mat á fyrirfram 

skilgreind líkön eða kenningar. Litið er á aðstæður og fólk á heildrænan hátt í 

stað þess að skipta þeim niður í breytur og tekið tillit til þess veruleika sem fólk 

býr við, bæði í nútíð og fortíð. Aðferðin hefur ekki alhæfingargildi í þeim skilningi 

að færa megi niðurstöður rannsóknarinnar yfir á annan sambærilegan hóp eða 

aðstæður en hún veitir dýpri skilning á aðstæðum og lífi þeirra sem taka þátt í 

rannsókninni (Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar aðferðir eiga vel við í 

rannsóknum þar sem þörf er á nánari þekkingu á viðfangsefninu og óskað er eftir 

dýpri skilningi en megindlegar aðferðir veita (Creswell, 1998).  

Megindlegar rannsóknaraðferðir byggja á kenningum raunhyggju eða 

pósitívisma, sem einnig eiga sér langar rætur í félagsvísindum. Þær leitast við að 

skilja eða skýra félagsleg fyrirbæri á vísindalegan hátt, mæla áhrif eða tengsl á 

milli þeirra með tölfræðilegum aðferðum og nýta niðurstöðurnar til að alhæfa 

yfir á stærra eða sambærilegt þýði. Spurningalistar eða –kannanir eru algeng 

aðferð til að afla upplýsinga um viðhorf fólks, hegðun eða skoðanir í þessu 

samhengi (Taylor & Bogdan, 1998).   

 Hópastarfið náði yfir fimm ára tímabil og þegar rannsóknin hófst hafði liðið 

umtalsverður tími hjá mörgum foreldranna frá þátttöku þeirra. Tilgangur 

rannsóknarinnar var að öðlast innsýn í reynslu foreldranna af hópastarfinu og 

hvaða þættir þeim hefðu helst þótt skipta þar máli. Fáar rannsóknir liggja fyrir 

um hópastarf með foreldrum barna með röskun á einhverfurófi og því ekki hægt 

að byggja á fyrirliggjandi vitneskju nema að takmörkuðu leyti.  Af þessum sökum 
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ákvað höfundur að nota bæði eigindlega og megindlega aðferð í því skyni að fá 

sem skýrasta heildarmynd af mati foreldra á hópastarfinu og á sama tíma dýpri 

skilning á áhrifum þess á líðan þeirra og aðstæður.  

 Þetta var gert annars vegar með því að framkvæma eigindlega 

viðtalsrannsókn meðal sex foreldra og hinsvegar með því að leggja rafræna 

spurningakönnun fyrir alla foreldrana sem tekið höfðu þátt í hópastarfinu og 

veittu til þess samþykki sitt. Viðtölin gæfu foreldrum tækifæri til að segja frá 

hópastarfinu með eigin orðum og áherslum en spurningakönnun næði fram 

víðara sjónarhorni frá fleiri foreldrum sem tóku þátt í því, auk þess sem hægt 

væri að bera svör foreldranna saman, t.d. eftir kyni, menntun eða atvinnustöðu 

til að leggja mat á hvort þar fælist munur á reynslu þeirra af hópastarfinu. 

Spurningalistinn var saminn eftir að viðtalsrannsókninni var lokið og við gerð 

hans var m.a. stuðst við þær upplýsingar sem komið höfðu fram í viðtölunum við 

foreldra og hópstjóra eins og nánar verður vikið að síðar. 

5.3. Viðtalsrannsóknin 

Undirbúningur rannsóknarinnar hófst í ársbyrjun 2008. Tilkynnt var um 

rannsóknina til Persónuverndar þann 29. janúar 2008 og sótt um leyfi fyrir henni 

til Vísindasiðanefndar Félagsvísindadeildar Háskóla Íslands þann 21. febrúar sama 

ár. Staðfesting Persónuverndar lá fyrir þann 1. febrúar 2008 og leyfi 

Vísindasiðanefndar fékkst þann 28. sama mánaðar (sjá fylgiskjöl 1 og 2)  

 Öflun gagna hófst í febrúar 2008 með því að taka viðtal við Andrés 

Ragnarsson, sálfræðing, sem leiddi hópastarfið. Viðtalið fjallaði um hvernig hann 

nálgaðist viðfangsefnið og reynslu hans af því að leiða verkefnið. Í framhaldi af 

því voru tekin einstaklingsviðtöl við sex af foreldrunum sem tóku þátt í 

hópastarfinu. Fjögur þeirra viðtala fóru fram í marsmánuði 2008 en þau tvö 

síðustu í nóvember og desember 2010.  

Höfundur hafði sem félagsráðgjafi á Greiningarstöð verið í samskiptum við 

alla viðmælendurna áður, til dæmis í tengslum við þegar þeir höfðu fylgt barni 

sínu í athugun á stöðina og þegar þeim var boðin þátttaka í hópastarfinu.  

Höfundur var meðvitaður um að slíkt gæti haft áhrif á vilja þeirra til að taka þátt í 
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rannsókninni og sínar eigin forsendur til að skoða og greina gögnin með opnum 

huga og án fyrirfram gefinna hugmynda. Hins vegar hafði höfundur ekki hitt 

neinn af viðmælendunum eða verið í samskiptum við þá nýlega. Lögð var rík 

áhersla á það við foreldrana, þegar hringt var í þá til að leita eftir þátttöku þeirra í 

rannsókninni, að þarna væri höfundur í hlutverki háskólanema.   

 Þegar rætt er við fólk sem býr við krefjandi og flóknar aðstæður, þarf alltaf 

að hafa í huga að nálgast viðfangsefnið af virðingu og nærfærni. Í þessari 

rannsókn á þetta sérstaklega við þar sem meðal annars var aflað upplýsinga um 

upplifun foreldra af hópastarfi í litlum hópum þar sem traust myndaðist og rætt 

var um djúpstæða reynslu og tilfinningar. Um er að ræða foreldra barna sem 

glíma við flókna og alvarlega fötlun sem aðrar rannsóknir hafa bent til að geti 

valdið auknu álagi og erfiðleikum heimafyrir. Það er því mögulegt að í viðtölunum 

í eigindlegum hluta rannsóknarinnar hafi umræðurnar farið út í atriði sem ýft 

geta upp erfiðar minningar eða reynslu hjá þátttakendum. Þess var gætt að koma 

fram við þátttakendur með virkri hlustun og af virðingu og að þeim væri boðið 

upp á að hitta fagaðila í framhaldi af þátttöku í rannsókninni, ef þeir finndu til 

vanlíðunar í kjölfarið á henni (sjá fylgiskjal 6). 

Úrtak 

Alls tóku 75 foreldrar þátt í hópastarfinu, 40 mæður og 35 feður eða stjúpfeður. 

Sex foreldrar voru valdir úr hópi þeirra. Valið var markvisst og þess gætt að tala 

bæði við mæður og feður, fá sjónarhorn þeirra sem voru í sambúð og þeirra sem 

voru einstæðir foreldrar þegar hópur þeirra var starfandi. Viðmælendur voru 

jafnframt valdir með tilliti til þess hvenær þeir tóku þátt í hópastarfinu til að fá 

sjónarhorn frá foreldrum sem tóku þátt í hópunum á mismunandi tímabilum. 

Einnig var lögð áhersla á að fá fram sjónarhorn foreldra bæði drengja og stúlkna 

með röskun á einhverfurófi. Ákveðið var að hafa öll viðtölin einstaklingsviðtöl en 

með því gafst foreldrunum tækifæri á að tjá sig um reynslu sína á eigin 

forsendum. Höfundur hafði samband við foreldrana símleiðis og óskaði eftir 

þátttöku þeirra í þessum hluta rannsóknarinnar. Allir samþykktu þátttöku 

fúslega. 
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 Í töflu 2 má sjá kynningu á þátttakendum en nöfnum hefur verið breytt til 

þess að ekki sé hægt að rekja upplýsingarnar til einstaklinganna sem um ræðir. 

Nöfnin eru í stafrófsröð til að lesandinn eigi auðveldara með að átta sig á um 

hvern er rætt hverju sinni þegar vitnað er orðrétt í þátttakendur síðar í 

ritgerðinni. 

Tafla 2. Lýsing á þátttakendum viðtalsrannsóknarinnar 

Þátttakandi Lýsing 

Arnar Arnar á soninn Albert, sem er greindur með einhverfu og 
þroskahömlun.  Arnar tók þátt í einum af fyrstu hópunum.   

Bjarni Bjarni á dóttur sem heitir Bríet. Hún er greind með einhverfu og 
glímir auk þess við flókin veikindi. Bjarni var í einum af síðustu 
hópunum.   

Dagmar Dagmar á dóttur sem heitir Diljá og er með einhverfu og 
þroskahömlun. Dagmar var í einum af fyrstu hópunum.   

Elín Elín á soninn Elmar, sem er með einhverfu og frávik í málþroska. 
Elín tók þátt í hópastarfinu um miðbik tímabilsins sem hóparnir 
störfuðu. 

Freyja Freyja á soninn Fal, sem er með einhverfu og þroskahömlun. 
Freyja tók einnig þátt á miðju tímabili hópastarfsins. 

Garðar Garðar á dóttur að nafni Guðlaug. Hún er með einhverfu og 
þroskahömlun. Garðar var þátttakandi í einum af síðustu 
hópunum. 

 

 Flestir foreldranna tóku þátt í hópastarfinu fljótlega eftir að greining 

einhverfu lá fyrir. Hópur Elínar var hins vegar annar hópurinn þar sem 

hópastarfið var til reynslu sniðið fyrir foreldra barna þar sem lengri tími var liðinn 

frá greiningu. Grunur um þroskafrávik hjá Guðlaugu, dóttur Garðars, vaknaði 

strax á fyrsta aldursári hennar en greining einhverfu kom ekki fyrr en töluvert 

síðar og hann tók þátt í hópastarfinu innan við ári eftir það.  

Framkvæmd  

Viðtölin fóru fram á heimili foreldranna, fyrir utan tvö, sem voru tekin á skrifstofu 

höfundar á Greiningarstöð, að ósk þeirra viðmælenda. Fullum trúnaði var heitið 

og viðmælendum afhentar skriflegar upplýsingar um rannsóknina, auk þess sem 

aflað var skriflegs, upplýsts samþykkis allra þeirra sem rætt var við (sjá fylgiskjöl 3 

og 4). Viðtölin við foreldrana voru hálfopin en í þeim var stuðst við viðtalsvísi sem 
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var byggður á rannsóknarspurningunum (sjá fylgiskjal 5). Viðtölin voru tekin upp 

á stafrænt upptökutæki og voru um 45-60 mínútna löng. 

 Spurt var út í reynslu foreldranna af hópastarfinu sem þeir tóku þátt í og 

áhrifum þess á aðstæður þeirra og líðan. Viðtölin byggðust á orðréttri lýsingu 

þeirra sjálfra af hópastarfinu og hvaða þýðingu þeim fannst sú þátttaka hafa haft 

fyrir sig.  Einnig var rætt við þátttakendur um reynslu þeirra af þjónustuúrræðum 

almennt og á hvern hátt það hefði haft áhrif á líf þeirra að eiga barn sem hefði 

greinst með röskun á einhverfurófi. Oftsinnis fór efni viðtalanna út fyrir 

viðtalsvísinn en þá voru foreldrarnir að gefa mikilvægar upplýsingar um líf sitt, 

reynslu og aðstæður, sem fléttuðust saman við rannsóknarefnið. 

Skráning og úrvinnsla gagna 

Að viðtölunum loknum voru þau endurrituð og nöfnum og staðreyndum breytt 

svo ekki væri hægt að rekja upplýsingarnar til þátttakendanna. Úrvinnsla 

gagnanna átti sér að hluta til staða samhliða gagnasöfnuninni en við afritun 

viðtalanna skrifaði höfundur eigin athugasemdir og ályktanir inn í textann þegar 

það átti við. Þegar öll viðtölin höfðu verið afrituð og prentuð út hélt greining 

gagnanna áfram með opinni kóðun eða lyklun. Hún fór þannig fram að viðtölin 

voru lesin aftur og aftur á kerfisbundinn hátt, í því skyni að leita að meginþemum 

sem þar mætti finna. Dregnar voru fram upplýsingar um upplifun foreldra á 

hópastarfinu og hvað atriði skiptu þá mestu máli.  Þeim upplýsingum var haldið 

til haga og þær flokkaðar nánar og túlkaðar. Gögnin voru borin saman og smám 

saman dregin fram meginþemu sem fram komu hjá foreldrunum sem rætt var 

við. Út frá því voru settar fram tilgátur og þær bornar saman við textann til að 

meta hvort túlkunin stæðist.  

 Þessi aðferð er byggð á Grundaðri kenningu eða Grounded theory, sem er 

ein af fimm meginhefðum eigindlegra rannsókna. Sú nálgun felst í því að 

samhliða því að öðlast þekkingu á því hvernig fólk leggur skilning í aðstæður sínar 

og reynslu, er markmiðið að þróa eða uppgötva kenningar, sem eru grundaðar á 

rannsóknargögnunum. Gagnasöfnun fer oftast fram með viðtölum og skipuleg 

gagnagreining á sér stað samhliða gagnasöfnun og í kjölfar hennar. 
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Gagnagreiningin er kerfisbundin og skipuleg og gögnin sífellt borin saman við það 

sem þegar hefur komið fram eða þær kenningar sem þróast (Creswell, 1998).  

 Við greiningu gagnanna var höfundur meðvitaður um eigin þekkingu á 

viðfangsefninu, þátttakendum rannsóknarinnar og þau áhrif sem slikt getur haft á 

úrvinnslu gagnanna og niðurstöður. Leitast var við að lágmarka þau áhrif eftir 

mætti, nálgast gagnagreininguna með opnum huga og halda frá eigin 

hugmyndum og vitneskju. Það felst samt sem áður í eigindlegum 

rannsóknaraðferðum að niðurstöðurnar geta aldrei verið óháðar 

rannsakandanum eða vitund hans. Söfnun gagnanna og úrvinnsla þeirra fer í 

gegn um sigti þeirrar þekkingar og reynslu sem rannsakandinn hefur. Af þeim 

sökum geta tveir rannsakendur fengið ólíkar niðurstöður sem þó eru byggðar á 

sömu gögnum og báðar endurspegla raunveruleika þess sem rannsakað er, þó 

það sé á ólíkan hátt (Taylor & Bogdan, 1998). 

5.4. Spurningakönnunin 

Megindlegi hluti rannsóknarinnar fólst í því að framkvæma rafræna 

spurningakönnun meðal þeirra foreldra sem tóku þátt í hópastarfinu. Um 

þýðisrannsókn var að ræða, þ.e. ekki var tekið úrtak úr heildarhópnum heldur 

leitað eftir þátttöku í rannsókninni meðal allra þeirra foreldra sem höfðu verið í 

hópastarfinu. Að loknum viðtölunum við foreldrana var hafist handa við gerð og 

hönnun spurningalistans, eins og nánar verður lýst síðar í kaflanum.  

Úrtak og heimtur 

Eins og fyrr segir tóku 75 foreldrar barna með röskun á einhverfurófi þátt í 

hópastarfinu. Þar af voru 53% konur (n=40) og 47% karlar (n=35). Þegar gerð 

spurningalistans var lokið var byrjað á því að senda kynningarbréf um 

rannsóknina (sjá fylgiskjal 7) til allra foreldranna sem tóku þátt í hópastarfinu, þar 

sem var sagt frá efni hennar og markmiðum. Í framhaldi af því var hringt í 

foreldrana í því skyni að óska eftir þátttöku þeirra í rannsókninni. Að fengnu 

samþykki þeirra var spurningalistinn sendur til þeirra með tölvupósti. Af þeim 75 

foreldrum sem tóku þátt í hópastarfinu, samþykktu 71 eða tæp 95% þeirra að fá 
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spurningalistann sendan til sín. Þrír höfðu flust erlendis í millitíðinni og ekki tókst 

að ná sambandi við þá. Ein móðir baðst undan þátttöku. Af þeim sem samþykktu 

að taka þátt voru 54% mæður (n=38) og 46 % feður eða stjúpfeður (n=33), sem 

er svipað kynjahlutfall og í heildarhópnum.  

Framkvæmd 

Spurningalistinn var saminn af höfundi ritgerðarinnar og við gerð hans var stuðst 

við rannsóknarspurningarnar og þær upplýsingar sem komið höfðu fram í 

viðtölum við þá foreldra sem rætt var við. Spurningalistar sem notaðir hafa verið 

í öðrum rannsóknum á hópastarfi voru hafðir til hliðsjónar. Stuðst var við 

svokallaðan PEFQ lista (the Parent Evaluation Feedback Questionnaire) sem 

Bitsika og Sharpley (1999) hönnuðu og notuðust við í rannsókn sinni á hópastarfi 

fyrir foreldra barna með einhverfu (sjá fyrri umfjöllun um rannsókn þeirra bls. 57-

59). Einnig var stuðst við spurningalista sem Di Ceglie og Thümmel (2006) notuðu 

í rannsókn sinni á hópastarfi með foreldrum barna og unglinga með röskun á 

kynímynd. Þar var listinn lagður fyrir foreldra að hópastarfinu loknu og spurt var 

út í upplifun þeirra af hópastarfinu í heild sinni annars vegar og af einstökum 

umræðuefnum eða hlutum starfsins hins vegar. Hægt var að byggja á þeim 

spurningum, þó um ólíkar aðstæður foreldra væri að ræða í rannsókninni sem 

hér er sagt frá. 

 Auk leiðbeinanda, Guðnýjar Bjarkar Eydal, lásu eftirtaldir aðilar listann yfir 

og komu með gagnlegar athugasemdir og góð ráð: Andrés Ragnarsson, 

sálfræðingur, Halldór S. Guðmundsson, lektor í félagsráðgjöf við Háskóla Íslands, 

Héðinn Unnsteinsson, stefnumótunarsérfræðingur hjá heilbrigðisráðuneytinu og 

María Játvarðardóttir, félagsráðgjafi og MA í fötlunarfræði. 

 Spurningalistanum var ætlað að afla upplýsinga um upplifun foreldranna af 

hópastarfinu. Hann skiptist annars vegar í spurningar sem vörðuðu aldur og 

stöðu barnanna sem um ræddi, félagslegan bakgrunn þátttakenda, svo sem 

atvinnustöðu og hjúskaparstöðu og hins vegar spurningar um upplifun foreldra af 

hópastarfinu og mat þeirra á því. Í spurningalistanum voru spurningar þar sem 

þátttakendur merktu við það atriði sem átti best við, þar á meðal spurningar á 

fimm stiga Likert skala. Meðal annars var spurt hversu gagnlegt foreldrunum 
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hefði þótt að taka þátt í hópastarfinu. Auk þess voru fjórar opnar spurningar í 

listanum, þar sem þátttakendum gafst kostur á að segja frá reynslu sinni af 

hópastarfinu með eigin orðum. Afrit af spurningalistanum má sjá aftast í 

ritgerðinni (sjá listann í heild, fylgiskjal 8).  

 Spurningalistinn var settur upp með Outcome hugbúnaði og sendur 

þátttakendum í tölvupósti þann 11. febrúar 2010. Ítrekun var send á 

þátttakendur tvívegis á tveggja vikna tímabili áður en könnuninni var lokað. Af 

foreldrunum sem samþykktu að taka þátt í spurningakönnuninni (n=71) bárust 

svör til baka frá 52 þátttakendum eða rúmum 73% þeirra. Meirihluti þeirra sem 

svöruðu voru konur eða 61% og 39% voru karlar. 

Úrvinnsla gagna 

Tveimur vikum eftir að listinn var sendur til þátttakenda voru svör þeirra færð yfir 

í SPSS forritið til tölfræðiúrvinnslu. Byrjað var á því að fá fram tíðnitöflur fyrir 

hverja spurningu og og skoða dreifingu svaranna. Þegar það átti við voru gerðar 

breytingar á útreikningum til að fá fram réttari mynd af svörum foreldra. Dæmi 

um það eru spurningarnar um gagnsemi hvers fundar fyrir sig en þar var einn 

svarmöguleiki þess efnis að viðkomandi hefði ekki mætt á fundinn. Til að fá 

eingöngu fram niðurstöður þeirra sem sátu fundina voru svör hinna tekin út í 

þeim spurningum. Í framhaldi af því voru gerðar krosstöflur og notast við Kí-

kvaðrat marktækniprófið við útreikningana, til að meta hvort marktækur munur 

væri á svörum foreldranna, t.d. eftir kyni, fjölskyldu- eða atvinnustöðu eða út frá 

því hvenær viðkomandi tók þátt í hópastarfinu. Við slíka útreikninga er æskilegra 

að um stórt úrtak sé að ræða og því var ljóst frá upphafi að smæð þýðis myndi 

setja tölfræðilegri úrvinnslu ákveðnar skorður. Stuðst var við lýsandi tölfræði þar 

sem dreifing svaranna var skoðuð og borin saman út frá grunnbreytum. Einnig 

var leitast við að skoða niðurstöðurnar með skýrandi tölfræði ef forsendur voru 

til þess út frá gögnunum.     
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6. Niðurstöður 

Hér verður gerð grein fyrir niðurstöðum rannsóknarinnar. Fyrst verður farið yfir 

niðurstöður viðtalsrannsóknarinnar, þar sem dregin eru fram þrjú meginþemu 

eða stef úr viðtölunum við foreldrana, sorgin, samkenndin og þjónustan. Í 

framhaldi af því verður fjallað um niðurstöður spurningakönnunarinnar. Í lok 

kaflans verður samantekt um niðurstöðurnar. 

6.1. Niðurstöður viðtalsrannsóknarinnar 

Umfjöllunin sem kemur hér á eftir byggist á þeirri greiningu gagnanna sem að 

framan er lýst og stuðst við nálganir Grundaðrar kenningar. Við yfirlestur 

viðtalanna og greiningu þeirra komu fram þrjú meginþemu, sem hvert felur í sér 

undirflokka. Fyrsta þemað fjallar um sorgina og sorgarferlið, hvaða þættir hafa 

hjálpað foreldrum að takast á við þær tilfinningar og hvernig viðhorf þeirra til 

fötlunarinnar, barnsins og sín sjálfra hafa breyst með tímanum. Í öðru þema er 

rætt um samkenndina og mikilvægi þess að hitta aðra foreldra í sömu sporum. Í 

þriðja þemanu kemur fram upplifun foreldranna af þjónustu almennt og hvað 

þeim finnst skipta máli í því samhengi. Um er að ræða þemu sem byggð eru á 

lýsingum foreldra og þeirra eigin upplifun á hópastarfinu. Þemun tengjast síðan 

saman á ýmsan hátt, auk þess að eiga samhljóm við þær niðurstöður sem fram 

komu úr spurningalistanum eins og nánar verður vikið að síðar í þessum kafla. 

Sorgin 

Foreldrarnir voru sammála um að það hefði áfall í för með sér þegar grunur 

vaknar um að eitthvað sé athugavert í sambandi við hegðun eða þroska barns.  

Það var mjög misjafnt hvernig eða hvenær sá grunur vaknaði en allir höfðu 

foreldrarnir gengið í gegn um sorgarferli í tengslum við þetta tímabil. Hjá hluta 

hópsins hafði það gerst oftar en einu sinni en sum börnin höfðu verið greind með 

önnur alvarleg frávik áður en að einhverfugreiningunni kom. Ein móðir lýsti sinni 
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reynslu á eftirfarandi hátt: „maður fer í gegn um sorgarferli og maður er bara að 

meðtaka þetta allt saman“. Aðrir nefndu að þeim hefði fundist þátttakan í 

hópastarfinu hafa hjálpað sér við að komast fyrr í gegn um sorgarferlið og jafnvel 

mildað áfallið. Einn faðir lýsti sorginni og áhrifum greiningarinnar vel: „Það er 

ekkert venjulegt heimilislíf eftir að svona gerist. Það er bara búið. Verður bara 

öðruvísi heimilislíf eftir það“. Sá faðir sagðist lengi hafa þurft að glíma við reiðina, 

sérstaklega í garð eins af fagmönnunum sem foreldrar hittu snemma í ferlinu og 

málaði framtíð barnsins dökkum litum.  

 Fjórir af foreldrunum voru í sambúð eða hjónabandi þegar viðtölin fóru 

fram. Enginn þeirra minntist á makasambandið að fyrra bragði og þegar þeir voru 

spurðir nánar hvort hópastarfið hefði haft einhver áhrif á það, virtist það vera í 

tengslum við almennt betri líðan. Garðar sagði: „ég veit það ekki, að minnsta 

kosti ekki concrete en ég geri ráð fyrir því. Ég var almennt bara sáttari og leið skár 

á heildina litið“. Annar faðir hafði verið í hópi þar sem hópstjóri skipti 

foreldrunum upp í tvo hópa, karlar og konur, þegar rætt var um hjónabandið og 

ólík viðbrögð foreldra. Hjá honum kom fram að þá hefði umræðan á milli 

feðranna snúist um hluti „sem maður myndi kannski ekki beint segja við maka 

sinn nema maður væri undirbúinn og sú umræða hjálpaði til seinna með, bara 

samræður við maka og bara ástandið almennt, hvernig manni leið sjálfum“. Þau 

viðhorf komu einnig fram að umræðan um ólík viðbrögð og úrlausnir mæðra og 

feðra hefði verið mjög gagnleg, eins og nánar verður farið yfir síðar. Í viðtalinu við 

hópstjóra kom fram að það hefði einnig verið hans upplifun og mikill léttir fólginn 

í því fyrir foreldra að fá staðfestingu á því að ólík viðbrögð og mismunandi leiðir 

foreldra til að takast á við sorgina væru eðlileg. 

Það kom líka fram mikilvægi þess í augum foreldranna að komast út úr húsi 

á kvöldin, sem getur verið erfiðleikum bundið þegar börn glíma við fötlun og 

umönnun þeirra er oft krefjandi og flókin. Í sumum viðtölunum kom fram að 

hópastarfið hefði stuðlað að því að viðkomandi foreldrar væru áfram duglegir við 

að bregða sér af bæ, til dæmis til þess að taka þátt í starfinu hjá Umsjónarfélagi 

einhverfra eða öðru foreldrastarfi af einhverju tagi. 
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Tímasetningin 

Það var misjafnt hversu fljótt viðmælendurnir tóku þátt í hópastarfinu eftir að 

greining barnsins lá fyrir en þeir voru almennt á þeirri skoðun að það mætti ekki 

bíða of lengi, sérstaklega ef þátttakan ætti að gagnast þeim við að takast á við 

sorgina. Það væri mikilvægt að bjóða upp á hópastarf af þessu tagi snemma í 

ferlinu, þegar grynnra væri á tilfinningunum og líklegra að meiri nánd og tenging 

myndi skapast innan hópsins. Þetta er í samræmi við þau markmið sem sett voru 

fram með hópastarfinu. Sumir töldu jafnvel að fólk gæti átt það til að festast í 

sorginni og komast ekki upp úr henni, ef of langur tími myndi líða á milli 

greiningar og markvissrar tilfinningalegrar úrvinnslu. Dagmar lýsti þessu mjög vel: 

„þetta er náttúrlega bara mjög erfitt ... ef maður nær ekki að fara úr sorginni 

fljótlega, þá einhvern veginn festist það“. Hún hafði farið áður í einstaklingsviðtöl 

hjá sálfræðingi og var langt á veg komin með að vinna úr sorginni þegar hún tók 

þátt í hópastarfinu en fannst það gagnast sér vel í því samhengi að kynnast 

öðrum foreldrum og finna að fleiri væru í sömu stöðu. Hjá Elínu hafði aftur á móti 

liðið langur tími frá því að sonur hennar fékk greiningu og þangað til hún tók þátt 

í hópastarfinu. Hún taldi að það hefði verið til bóta fyrir sig að fara fyrst ein í 

viðtöl, því það hefði ekki skapast sú kennd innan hópsins að fólk ræddi reynslu 

sína og tilfinningar af einlægni og hún hefði verið í þörf fyrir slíkt með sínar 

óuppgerðu tilfinningar tengdar sorginni. 

Fagleg leiðsögn 

Foreldrarnir sem rætt var við bentu á mikilvægi þess að láta hópstjóra leiða 

hópana og stýra umræðunum á faglegan hátt. Ítrekað kom fram að persónuleg 

og fagleg reynsla hópstjórans hefði haft mikið að segja hvernig til tókst og hversu 

vel gekk að fá umræður af stað. Foreldrar nefndu að hann hefði oft verið fyrstur 

til að vekja orð á erfiðum hlutum og þannig brotið ísinn, gefið leyfi til að ræða 

neikvæðar tilfinningar og upplifanir. Það hefði ýtt fólki af stað og gert 

foreldrunum auðveldara fyrir að tala um reynslu sína. Ein móðirin sagði til dæmis 

frá því að hún hafi orðið fyrir áfalli þegar barnið hennar greindist með einhverfu 

en það hafi ekki verið fyrr en síðar sem hún áttaði sig á því hversu mikið áfallið 

var. Hún upplifði að hópastarfið hafi bæði dregið úr sársaukanum og lýsti hve 
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miklu máli skipti fyrir hana að hópstjórinn hefði haft skilning á líðan hennar og að 

fyrra bragði haft orð á þeim erfiðleikum sem geta fylgt því að eiga barn sem 

greinist með fötlun. Einnig kom fram hve mikilvægt það hefði verið að tryggja að 

allir kæmust að til að tala og fyrirlesturinn um sorg og sorgarviðbrögð hefði verið 

mjög gagnlegur. Einn faðir lýsti því að sá fyrirlestur og umræðurnar í kjölfarið 

hefðu skýrt ýmislegt fyrir honum um eigin viðbrögð og sorg, eftir á að hyggja. 

Sáttin 

Á máli foreldranna mátti heyra að stór liður í sorgarferlinu væri að ná sátt við 

fötlun barnsins og þær breyttu aðstæður sem hún hefði í för með sér. Að sætta 

sig við orðinn hlut. Sumum foreldrum fannst huggun í því að hitta aðra foreldra, 

sem væru að glíma við jafnvel enn flóknari aðstæður en þeir sjálfir. Einnig mátti 

greina ákveðna viðhorfsbreytingu með tímanum, að viðurkenna fötlunina og 

sætta sig við hana, sjá jafnvel húmorinn í henni. Foreldrarnir virtust almennt 

mjög meðvitaðir um stöðu barnanna sinna, hvar erfiðleikar þeirra birtust einna 

helst og hvar styrkleikar þeirra lægju. Þessu nátengd var viðleitni í þá átt að læra 

á barnið og fötlunina og samhliða því hafa ef til vill minni væntingar til verulegra 

framfara í þroska en þess í stað leggja áherslu á að barninu liði vel og væri sátt í 

eigin skinni. Arnar sagði t.d. frá því að sonur hans hefði verið í mjög markvissri 

þjálfun á leikskólaárum sínum og vissulega hefði verið þörf fyrir það en í seinni tíð 

væru hann og kona hans komin að þeirri niðurstöðu „að það skipti meira máli að 

honum bara líði vel og að hann sé ánægður“.  Þetta mátti líka heyra á máli Elínar 

en sonur hennar virðist ekki hafa mikla þörf fyrir félagsskap annarra barna í kring 

um sig. Hann tekur mikinn þátt í íþrótta- og tómstundastarfi og í skólanum hefur 

verið unnið með að efla félagsfærni hans en hann sýnir öðrum börnum 

takmarkaðan áhuga. Við ákveðnar aðstæður koma þó stundir þar sem hann nær 

samspili við önnur börn. Elín lýsir því að þó hún sjái að þar vanti töluvert upp á 

miðað við það sem sjá má meðal annarra barna, þá nýtur hann þess á sínum 

forsendum og hún getur glaðst með honum í því, þó hennar eigin sorg skíni í 

gegn. Þeir leika sér ekki endilega í því sama og frekar hlið við hlið „þannig eru þeir 

saman ... og ekki saman ... á sinn hátt“.   
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 Önnur móðir lýsti því að hún hefði á tímabili verið svo upptekin af 

einhverfunni að hún setti allt í samhengi við hana og hvernig það gæti nýst til að 

hjálpa syni hennar, hversu langsótt sem það var. Hún hafi verið hvött til að finna 

sitt eigið áhugamál, óháð einhverfunni en það hefði verið mjög erfitt fyrir hana. 

Nú er hún farin að leggja stund á útiveru og líkamsrækt „sem er minn tími, án 

barnanna“ og gætir þess vel að hafa tækifæri til að sinna því. 

Samkenndin 

Viðmælendur gáfu tvær meginástæður fyrir mikilvægi hópastarfsins. Annars 

vegar hefði verið mikilvægt að hitta aðra foreldra, því það hefði haft í för með sér 

gagnkvæman tilfinningalegan stuðning, ekki síst í umræðunni um sorgina og 

tilfinningalega úrvinnslu. Hins vegar hefði verið dýrmætt að hitta fyrir aðra 

foreldra í svipaðri stöðu, skiptast á góðum ráðum og miðla gagnlegum 

upplýsingum sín á milli, eins og varðandi uppeldisaðferðir, þjónustuúrræði og 

slíkt.  

Það sem skipti ekki síst máli í þessu samhengi var að hinir foreldrarnir 

þekktu á eigin skinni það sem lýst var. Umræðurnar kröfðust því ekki langra 

útskýringa, eins og oft þegar reynt er að útskýra fyrir vinafólki hvernig fötlun 

barnsins getur haft áhrif á aðstæður fjölskyldunnar eða líðan foreldra. Bjarni lýsti 

því svona: „það eru voðalega fáir sem … maður getur talað um þetta við og þarna 

gat maður það“. Ein móðir var á sama máli: ”ég held líka að þegar maður eignast 

barn sem greinist svo og enginn í vinahópnum eða fjölskyldunni sem er að upplifa 

það sama eða svona, maður stendur svolítið einn á báti”.  

Skipulagið 

Þegar foreldrarnir voru spurðir hvað þeim hefði fundist um skipulag 

hópastarfsins, eins og varðandi samsetningu hópanna, fjölda skipta, fjölda 

þátttakenda og slíkt, komu ýmis sjónarhorn fram. Þátttakendum fannst flestum 

að það hefði gefist vel að hafa fundi hópsins ekki fleiri en sex og að halda þá á 

hlutlausu svæði, ekki til dæmis á Greiningarstöð þar sem sá staður er nátengdur 

minningum þeirra frá greiningarferlinu. Töluverð ánægja ríkti með að síðasti 

fundurinn var með óhefðbundnu sniði og fór fram á veitingastað.  
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 Flestir foreldranna höfðu verið í sex manna hópi og sumir nefndu að það 

hefði verið heppileg stærð. Ein móðir og einn faðir nefndu að þau hefðu viljað 

hafa fleiri þátttakendur en þau hin sömu voru í hópum þar sem þeim fannst þau 

ekki ná að tengjast hinum foreldrunum nægilega vel. Sá faðir nefndi að þau 

hjónin hefðu ekki upplifað að þau ættu fulla samleið með hinum í hónum, vegna 

þess að meginerfiðleikar dóttur þeirra fælust frekar í þroskafrávikum hennar en 

einhverfunni. Þau hefðu því ekki fyllilega fundið þá samkennd sem þau hefðu 

viljað. Foreldrarnir töldu heppilegra að gæta þess að börnin sem hefðu fengið 

greiningu á einhverfurófinu væru svipað á vegi stödd í aldri og að glíma við 

svipaða erfiðleika í daglegu lífi. Ein móðir nefndi einnig að það gæti verið æskilegt 

að foreldrarnir væru með svipaðan félagslegan bakgrunn. Freyja var eina 

einstæða móðirin í sínum hópi og varð mjög vör við hvernig það aðgreindi hana 

frá hinum foreldrunum í hópnum, sérstaklega til að byrja með. Hinir foreldrarnir 

komu allir með maka sínum í hópastarfið og hún segir að hún hafi saknað þess að 

hafa einhvern til að fara með heim á eftir og ræða um fundinn og upplifun hvors 

annars af honum: „hinir fóru saman heim á eftir og töluðu kannski saman um 

efnið en ég fór ein heim og hugsaði ein með sjálfri mér“.  

Feðurnir  

Fjórir af foreldrunum, tvær konur og tveir karlar, nefndu hvað það hefði verið 

gagnlegt fyrir feðurna að hitta fyrir aðra feður í svipuðum aðstæðum. Þeim 

fannst að oft virðist sem mæðurnar hafi greiðari aðgang, til dæmis að vinkonum 

sínum til að ræða málin en færri slíkir farvegir í boði fyrir karlana og að vinir 

þeirra hafi takmarkaðan skilning á aðstæðunum. Hugsanlegt væri líka að karlarnir 

þurfi meiri hvatningu til að tjá sig. Dagmar hélt að það hefði jafnvel verið til bóta í 

þessu samhengi að hafa hópstjórann karlkyns því „karlarnir eru kannski meira 

lokaðir, ég held að það sé þá jafnvel bara betra að það sé karlmaður því að þeir 

kannski ná þá meira að opna sig eitthvað“. Hún sagði ennfremur að hennar 

manni hefði fundist gott að hitta hina feðurna til að ræða þau málefni sem erfitt 

getur verið að ræða við vini sína og jafnvel við hana sjálfa.  

 Bjarni sagði frá því að móðir telpunnar hefði tekið eftir þroskafrávikunum 

löngu á undan honum og hefði að hluta til verið í því hlutverki að uppfræða hann 
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og benda honum á námskeið og fræðsluefni. Hann sagði að honum fyndist að oft 

væru konur komnar lengra en karlarnir í ferlinu þegar endanleg greining liggur 

fyrir. Annar faðir lýsti því hvernig kynin bregðast ólíkt við greiningunni og að 

feður líti oftar á hana sem verkefni sem þarf að leysa á meðan mæðurnar hafi 

meiri þörf fyrir að tala. Ein móðir lýsti þessu á þann hátt að feðurnir væru 

lausnamiðaðari og hefðu skýrari væntingar eins og að ætla sér að tryggja það „að 

barnið geti spilað fótbolta og þá hvaða aðferð er betri til þess en konur eru meira 

„ó, guð, hvað á ég að gera?!““. Svipað sjónarmið kom einnig fram í viðtalinu við 

hópstjóra en hans reynsla er sú að viðbrögð foreldra séu oft ólík, til dæmis á 

þann hátt að feður vilji frekar láta verkin tala en mæður hafi meiri þörf fyrir að 

ræða tilfinningar sínar. Foreldrar hafi þörf fyrir fræðslu um þessi ólíku viðbrögð.  

Hlutdeildin  

Yfirleitt skapaðist góð samkennd og traust innan hópanna og ýmis persónuleg 

málefni voru rædd. Einn faðir sagði frá því að „við létum allt flakka sem okkur 

datt í hug um tilfinningar og ástandið bara yfirleitt“. Fólk lýsti mikilli þörf fyrir að 

tala saman og sterk tengsl mynduðust gjarnan. Eða eins og Bjarni lýsti því: „um 

leið og námskeiðið var búið þá fórum við alltaf út og það var aldrei farið beint í 

bílinn, það var alltaf staðið fyrir utan og kjaftað aðeins lengur“. 

Hjá flestum foreldrunum kom fram viljinn til að halda áfram að hitta hina 

meðlimi hópsins. Stundum voru slík tengsl enn í gangi og fólk skiptist yfirleitt á að 

skipuleggja endurfundina. Oft hittust hóparnir frekar ört til að byrja með en 

smátt og smátt leið lengri tími á milli samfundanna. Í þeim tilvikum þar sem fólk 

var hætt að hitta hina meðlimi hópsins mátti greina söknuð hjá hluta af 

viðmælendum og fram kom sterkur vilji til að endurnýja kynnin.  

Hjá tveimur foreldrum, Freyju og Garðari, kom fram það sjónarmið að gott 

hefði verið að hafa einhvers konar eftirfylgd, þar sem hóparnir væru kallaðir 

saman aftur eftir ákveðinn tíma. Hvorugt þeirra tók þátt í hópastarfinu mjög 

skömmu eftir greininguna en bæði sögðust þau hafa verið komin stutt af stað í 

því ferli að átta sig á henni. Þau hefðu þó ekki talið æskilegt að bíða með að taka 

þátt, hópastarfið hefði verið gagnlegt en eins og Freyja lýsti því þá var 

hópastarfið „meiri grunnur og við vorum orðin södd hvert af öðru“. Hóparnir 
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hefðu þurft að taka hlé í um það bil sex mánuði og halda síðan áfram að hittast, 

„við hefðum þurft að komast upp á Level 2, þegar allir voru hættir að vera daprir 

og búnir að velja þjálfunaraðferð“. Garðar kom fram með svipað sjónarhorn og 

sagði að það hefði verið betra að taka upp þráðinn aftur þegar „maður væri 

búinn að átta sig á þessu og sjá betur hvernig einkennin og þroski þróast“ þegar 

það væri komin skýrari mynd af stöðunni „og hvað það er sem er erfitt í henni“.  

Þjónustan 

Hjá foreldrunum sem rætt var við ríkti almenn ánægja í garð þjónustuaðila. Samt 

sem áður kom skýrt fram að foreldrarnir gerðu kröfur fyrir hönd barna sinna og 

væru mjög vakandi yfir því að fylgjast með þjónustunni og hvernig hún nýttist. 

Viðhorf til þjónustuaðila voru frekar jákvæð og sumir töluðu jafnvel um að þeir 

hefðu verið mjög heppnir í því hvernig hlutirnir hefðu gengið upp án mikilla 

vandkvæða, því þeir hefðu heyrt sögur frá öðrum foreldrum sem hefðu lent í 

verulegum erfiðleikum við að fá viðeigandi þjónustu fyrir barn sitt. Við nánari 

athugun lýsa nokkrir foreldrarnir samt ýmsum hindrunum en virðast ekki hafa 

látið þær slá sig út af laginu. Ein móðir lýsti því sem dæmi um hve vel hefur 

gengið að fá þjónustu að hún hefði sótt um hjálpartæki fyrir barn sitt en fengið 

synjun frá Tryggingastofnun ríkisins. „Þá skrifaði ég bara bréf til læknisins niðri í 

Tryggingastofnun og þá bara ... komu þessi hjálpartæki tveim vikum seinna, það 

var ekkert vandamál.“ Aðrir foreldrar höfðu svipaða sögu að segja. Ein móðir 

sagðist oft hafa hitt fyrir foreldra barna sem eru nýbúin að fá greiningu á 

einhverfurófi og fundið fyrir reiði foreldranna yfir skorti á þjónustu eða bið eftir 

henni. Hún minnist þess hve henni hafi þótt gagnast sér vel að hópstjórinn hvatti 

foreldrana í hópnum að láta ekki deigan síga, leita eftir úrræðunum en hafa 

jákvæðnina að leiðarljósi og vitnaði beint í hann: „Hann sagði: „brostu, og sæktu 

um það!““. 

 Flestir foreldranna höfðu tekið þátt í starfinu hjá Umsjónarfélagi einhverfra 

á einhverjum tímapunkti, bæði fræðslufundum og með því að fara á 

umræðufundi þar. Slíkir umræðufundir eru mánaðarlega haldnir meðal foreldra 

barna með röskun á einhverfurófinu, víða um land og eru hugsaðir sem nokkurs 

konar umræðuhópar. Þar er hins vegar ekki fagleg leiðsögn og oft liggur ekki fyrir 
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ákveðin dagskrá eða umræðuefni. Ekki þarf að skrá þátttöku sína fyrirfram. 

Foreldrar mæta að vild þegar þeir vilja eða geta og það getur haft í för með sér 

að fjöldi eða samsetning þátttakenda sé mjög misjöfn. Foreldrarnir sem rætt var 

við höfðu flestir reynslu af þessum fundum og voru meðvitaðir um að 

umræðuhóparnir hjá Umsjónarfélaginu væru settir upp og skipulagðir á annan 

hátt en það hópastarf sem hér er verið að rannsaka. Helsti munurinn lá í því að 

umræðunum væri ekki stýrt hjá Umsjónarfélaginu á sama hátt og í hópastarfinu. 

Því væri erfiðara að fylgja einu ákveðnu umræðuefni á markvissan hátt eða laga 

umræðuna að þörfum eða stöðu hvers og eins, auk þess sem meiri hætta væri á 

því að einn eða fleiri einstaklingar yrðu meira ráðandi í umræðunum en aðrir. 

Foreldrarnir voru almennt jákvæðir í garð Umsjónarfélagsins og þess stuðnings 

og þjónustu sem þar er í boði. 

Valið 

Þegar börn greinast með röskun á einhverfurófi standa foreldrar oft frammi fyrir 

því að velja íhlutunar- og þjálfunaraðferð fyrir börnin. Börnum með röskun á 

einhverfurófi á Íslandi standa aðallega tvær slíkar aðferðir til boða, annars vegar 

atferlisþjálfun (ABA) og hins vegar Skipulögð kennsla eða vinnubrögð (TEACCH), 

eins og sagt var frá í 1. kafla. Misjafnt var hvort úrræðið foreldrarnir sem rætt var 

við höfðu valið til handa börnum sínum. Í viðtalinu við hópstjórann kom fram að í 

mörgum tilvikum hefðu foreldrar ekki verið búnir að taka ákvörðun um 

íhlutunarleið þegar hópastarfið fór fram. Umræður um þetta hefðu skapast hjá 

nær hverjum hópi. Þær beindust bæði að valinu sjálfu og kvíða foreldra gagnvart 

því að þurfa að velja en líka að gæðum og árangri hvorrar kennslu- og 

þjálfunaraðferðarinnar fyrir sig.  

 Þetta endurspeglaðist í viðtölunum við foreldrana en fram kom á máli 

þeirra að í sumum tilvikum hafði þeim þótt erfitt að standa frammi fyrir því að 

velja á milli þessara tveggja aðferða. Í því fólst að kynna sér hvora aðferð fyrir sig 

og meta hvor þeirra myndi henta þeirra barni betur. Þar gat einnig skipt máli 

hvaða þekking var til í viðkomandi sveitarfélagi og hvað var í boði þar. Sumir 

foreldrarnir lýstu því hversu mikið þeim óx í augum að taka þessa ákvörðun og 

þeim fannst þeir ef til vill ekki hafa haft forsendur til þess. Í þeirra augum skipti 
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svo miklu máli að taka rétta ákvörðun um þetta, því það hefði áhrif á 

framtíðarhorfur barnsins, eins og með tilliti til framfara í færni og þroska. Ein 

móðirin lýsti þessu vel: „ég var drulluhrædd um að velja rangt ... ég spurði alla 

sem ég hitti hvað þeim fyndist, mér fannst ég ekki hafa vit til þess að taka þessa 

ákvörðun“. Einnig kom fram að hún efaðist stundum um valið eftir á. „Það er 

flókin staða að vera sá sem velur og hefur ekki vit á því. Fólk er enn að fatta hvað 

einhverfa er og þarf að taka jafnáhrifamikla ákvörðun“. Hún sagði að hinir 

foreldrarnir í hópnum hefðu líka lýst þessu álagi „þetta var heilmikill process og 

miklar umræður um þetta í hópnum“.  

Fimm af börnunum voru komin á grunnskólaaldur þegar viðtalið við 

foreldra þeirra fór fram. Eitt þeirra var í sérskóla, tvö í sérdeild fyrir börn með 

einhverfu og tvö í almennum skóla með sérstuðningi. Það kom berlega í ljós hjá 

flestum foreldrunum að þeir höfðu ennfremur velt valinu á skólaúrræði mikið 

fyrir sér og reynt að taka tillit til allra þátta á sama tíma. Hjá sumum mátti greina 

ákveðinn efa eða vangaveltur um hvort valið hafi verið rétt eða eins og ein móðir 

lýsti því: „þá hefur maður verið að hugsa er maður að gera rétt? Á hann að vera í 

almennum skóla eða á hann að vera í sérdeild?“ Sama á við um íþrótta- og 

tómstundaúrræðin en þar er ýmislegt í boði og ýmist hægt að taka þátt í starfi 

með öðrum fötluðum börnum eða í almennu starfi. Dagmar tók dóttur sína úr 

fimleikum því hún var alls ekki ánægð með þjónustuna og önnur fylgist grannt 

með hvernig hennar dreng líður í sínu íþróttastarfi, tilbúin að taka hann út ef 

eitthvað bregður út af.   

Það virðast vera að mörgu leyti sömu þættir sem liggja til grundvallar í því 

hvað skiptir foreldra barnanna máli þegar þjónusta er annars vegar, hvort sem 

það er á vegum skólanna eða íþrótta- og tómstundastarf. Foreldrarnir lögðu 

áherslu á að starfsfólkið sem innir þessi störf af hendi geri það af fagmennsku, 

með þekkingu, reynslu og skilning að leiðarljósi. Öryggi í starfsmannamálum er 

mikilvægt og að um sé að ræða einstaklinga sem hafa þekkingu á fötluninni og 

geti nálgast börnin á þeirra forsendum.   

  



 
 

84

Að nýta þjónustuna 

Það var misjafnt að hve miklu leyti foreldrarnir nýttu sér önnur þjónustuúrræði 

en hin hefðbundnu skóla- og tómstundaúrræði fyrir börnin. Sum börnin fóru 

reglulega til stuðningsfjölskyldu og/eða í skammtímavistun, voru með liðveislu, 

auk annarra úrræða eins og yfir sumartímann þegar skólanum sleppti. Að 

minnsta kosti tvö barnanna sóttu reglulega iðjuþjálfun og/eða sjúkraþjálfun. Á 

meðan flestir foreldranna lýstu yfir ánægju með þá þjónustu og stuðning sem 

fjölskyldunni stóð til boða, kom einnig fram að það hafði ekki alltaf verið auðvelt 

að stíga það skref að óska eftir t.d. skammtímavistun fyrir börnin. Ein móðir lýsti 

því að hún hefði verið óspart hvött til að sækja um slíka þjónustu fyrir sinn son en 

upplifði það jafnvel eins og umhverfið treysti henni ekki nægilega vel til að annast 

hann. Hún sagði meðal annars: „við erum alltaf með svo mikið af þjónustuaðilum 

út um allt og allir vilja bjóða svo mikla aðstoð og stundum upplifir maður ... eins 

og fólk vildi frekar bjóða aðstoð af því að maður gæti ekki gert hlutina eða 

eitthvað”. Henni fannst líka erfitt að viðurkenna fyrir öðrum að hún væri þreytt 

og leita eftir aðstoð með barnið. Þegar hún ræddi þetta í hópnum benti 

hópstjórinn henni og hinum foreldrunum á hvernig hægt væri að setja þetta í 

annað samhengi og yfirvinna eigin hindranir gagnvart því að sækja um þjónustu 

eða með hennar eigin orðum:  

 

ég man þegar hann segir eitt við mig og yfir allan hópinn: „það eru 
forréttindi hvers einasta barns að komast í burtu frá foreldrum sínum“ það 
er algjör forsenda að krakkar komist burtu frá þreyttum og pirruðum 
foreldrum, skilurðu að gera eitthvað, bara eitthvað allt annað ... og mér 
fannst þetta bara svo frábær setning að ég nota hana út um allt!  ... það er 
ekki þinn réttur, heldur barnanna réttur að komast í burtu frá þér, því að þú 
verður hundleiðinleg ef þú ert pirruð og þú veist, þetta var eitthvað svo 
jákvætt ... að maður hugsaði kannski svona „já! Það verður svo gaman hjá 
barninu mínu að gera eitthvað skemmtilegt og þá get ég hvílt mig á 
meðan.“ ... Svo koma báðir einstaklingar endurnærðir aftur heim.  
 

Samantekt 

Niðurstöður viðtalsrannsóknarinnar gefa til kynna að hópastarfið hafi haft mesta 

þýðingu fyrir þá sem rætt var við í sambandi við tilfinningalega úrvinnslu og 
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mikilvægi þess að hitta aðra foreldra í sömu sporum. Fram kom að þátttakendum 

hafi ekki síst þótt mikilvægt að feður fengju þarna tækifæri til að deila reynslu 

sinni með öðrum feðrum og fyrir foreldrana að fá fræðslu um ólík 

tilfinningaviðbrögð feðra og mæðra. Einnig kom fram að foreldrarnir stæðu oft 

frammi fyrir erfiðu vali þegar þjónustuúrræði væru annars vegar og fyndu til 

vanmáttar gagnvart því að finna það úrræði sem hentaði best þeirra barni.  

6.2. Niðurstöður spurningakönnunarinnar 

Í þessum hluta verður fjallað um niðurstöður spurningakönnunarinnar. Farið 

verður yfir upplýsingar um bakgrunn þátttakenda og hvernig þeir svöruðu 

spurningum um mat sitt á hópastarfinu. Þegar það á við eru niðurstöðurnar 

bornar saman við þær niðurstöður sem komu fram úr viðtalsrannsókninni. 

Bakgrunnur þátttakenda 

Svör bárust til baka frá 52 þátttakendum af 71 eða rúmum 73% þeirra sem fengu 

spurningalistann sendan. Meirihluti þeirra sem svöruðu voru konur eða 61% og 

39% voru karlar, sjá töflu 3. Hlutfall kvenna var því hærra en hjá hópnum sem 

fékk spurningalistann sendan, þar sem 54% voru konur og 46% karlar.  

Tafla 3. Kynjaskipting þátttakenda 

Kyn Fjöldi (n=51) Hlutfall 
Karlar 20 39% 
Konur 31 61% 

 
 Flestir þátttakendur voru á aldrinum 31-40 ára þegar þeir svöruðu listanum 

en þar á eftir komu þeir sem voru 41-50 ára. Í töflu 4 má sjá nánari lýsingu á 

þátttakendum og bakgrunni þeirra, hvað varðar aldur, menntun, atvinnustöðu og 

tekjur. Stór hluti var með háskólamenntun, bæði á grunnstigi og framhaldsstigi 

en lægst var hlutfall þeirra sem voru einungis með grunnskólamenntun. Það 

vekur athygli að nokkur munur kom fram á milli kynja hvað varðar menntun, þó 

ekki væri sá munur marktækur. Einungis konur voru í hópi þeirra sem voru bara 

með grunnskólamenntun. Hærra hlutfall kvenna en karla var með 

háskólamenntun á grunnstigi (69% á móti 31%) en því var öfugt farið á 

framhaldsstigi (22% kvenna en 78% karla).  
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 Flestir þátttakenda voru útivinnandi í fullu starfi. Af þeim voru karlar í 

meirihluta eða 68% þeirra sem þannig svöruðu. Rúmur fjórðungur þeirra sem 

svöruðu var útivinnandi í hlutastarfi og í þeim hópi voru einungis konur. Jafnt 

hlutfall þátttakenda var ýmist heimavinnandi, atvinnulaus eða öryrki og í 

fámennustu hópunum voru þeir sem tilgreindu „annað“ sem atvinnustöðu og 

einn þátttakandi var nemi. Af þeim sem kváðust vera heimavinnandi eða öryrki 

voru allt konur. Þessi munur á milli kynja hvað varðar atvinnuþátttöku er ekki 

marktækur, enda um lítið úrtak að ræða.   

Tafla 4. Bakgrunnur þátttakenda 

Aldur Fjöldi (n=52) Hlutfall 
21-30 ára 2 4% 
31-40 ára 26 50% 
41-50 ára 23 44% 
51 árs eða eldri 1 2% 

Menntun Fjöldi (n=52) Hlutfall 
Grunnskólamenntun 8 15% 
Stúdentspróf/iðnmenntun 13 25% 
Annað starfsréttindanám 8 15% 
Háskólamenntun 14 27% 
Háskólamenntun, framhaldsstig 9 17% 

Atvinnustaða Fjöldi (n=52) Hlutfall 
Útivinnandi, fullt starf 26 50% 
Útivinnandi, hlutastarf 14 27% 
Heimavinnandi 3 6% 
Atvinnulaus 3 6% 
Öryrki 3 6% 
Nemi 1 2% 
Annað 2 4% 

Tekjur heimilis eftir skatta Fjöldi (n=49) Hlutfall 
200.000 eða minna á mánuði 3 6% 
200.001-400.000 á mánuði 13 27% 
400.001-600.000 á mánuði 19 39% 
600.001-800.000 á mánuði 5 10% 
800.001 eða meira á mánuði 9 18% 

 
 Flestir aðspurðra voru með tekjur á bilinu kr. 400.001-600.000 á mánuði. 

Fámennasti hópurinn var með mánaðartekjur kr. 200.000 eða þar undir. Það ber 

að ítreka að þarna er verið að spyrja um tekjur heimilisins í heild sinni og af þeim 

sem voru í efstu þremur tekjuflokkunum var enginn fráskilinn eða einhleypur. 

Ennfremur merkti enginn þeirra sem var í hjónabandi eða sambúð við lægsta 

tekjuflokkinn. 
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 Þegar spurt var nánar um fjölskylduhagi (sjá töflu 5) kom í ljós að hjá þeim 

konum sem svöruðu var alltaf um kynmóður að ræða og kynfaðir var í meirihluta 

þeirra karla sem svöruðu. Í tveimur tilvikum var það stjúpfaðir. Flestir 

þátttakendur voru í hjónabandi eða staðfestri samvist og stór hluti í sambúð, 

færri kváðust vera fráskildir eða einhleypir. Flestir aðspurðra voru með 1-2 börn 

undir 18 ára aldri á heimili sínu. Þar næst komu þeir sem voru með 3-4 börn á 

þeim aldri á heimilinu. Einn var ekki með neitt barn á þessum aldri á heimili sínu. 

Hugsanleg skýring á því er sú að þar séu foreldrar skildir að skiptum og barnið 

eða börnin búi alfarið hjá hinu foreldrinu.  

Tafla 5. Fjölskylduhagir  

Tengsl við barnið Fjöldi (n=51) Hlutfall 
Móðir 31 61% 
Faðir 18 35% 
Stjúpmóðir 0 0% 
Stjúpfaðir 2 4% 

Hjúskaparstaða Fjöldi (n=52) Hlutfall 
Hjónaband/staðfest samvist 32 62% 
Sambúð 13 25% 
Einhleyp(ur) 2 4% 
Fráskilin 5 10% 

Fj. barna undir 18 ára aldri á heimili Fjöldi (n=52) Hlutfall 
Ekkert barn 1 2% 
1-2 börn 30 58% 
3-4 börn 21 40% 
5 eða fleiri börn 0 0% 

 
 Foreldrar voru spurðir um aldur barnsins sem væri með röskun á 

einhverfurófi. Í þeim tilvikum þar sem fleiri en eitt slíkt barn var á heimilinu voru 

þátttakendur beðnir að svara út frá því barni sem væri eldra. Í töflu 6. sést aldur 

barnanna við greiningu, núverandi greining barnsins á einhverfurófinu og hvaða 

kennslu- eða þjálfunaraðferð var unnið eftir í framhaldi af greiningunni.    

 Flestir foreldrar svöruðu því að að barn þeirra hafi verið tveggja eða þriggja 

ára að aldri þegar það fékk greiningu um röskun á einhverfurófi og rúmur 

fjórðungur foreldra sagði að barnið hefði verið fjögurra til fimm ára þegar það 

átti sér stað. Þetta er í samræmi við hvernig hópastarfið var skipulagt en það var 

fyrst og fremst ætlað foreldrum ungra barna.  
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Tafla 6. Barnið 

Aldur barns við greiningu Fjöldi (n=52) Hlutfall 
Tveggja ára 21 40% 
Þriggja ára 15 29% 
Fjögurra ára 8 15% 
Fimm ára 6 12% 
Níu ára 2 4% 

Núverandi greining barns á einhverfurófi Fjöldi (n=51) Hlutfall 
Einhverfa 28 55% 
Ódæmigerð einhverfa 17 33% 
Aspergersheilkenni 1 2% 
Upplausnarþroskaröskun 3 6% 
Gagntæk þroskaröskun, ótilgreind 1 2% 
Annað 1 2% 

Kennslu – og þjálfunaraðferð eftir greiningu Fjöldi (n=51) Hlutfall 
Atferlisþjálfun (ABA) 32 63% 
Skipulögð kennsla og vinnubrögð (TEACCH) 11 22% 
Blanda af hvoru tveggja 8 16% 

 
  Þegar spurt var um aldur barnsins í dag, var dreifingin meiri en flestir 

foreldrar svöruðu því til að barnið væri á aldrinum 7-10 ára eða tæp 56% 

þátttakenda. Því næst svöruðu 25% foreldra að barnið væri 11-14 ára og 12 % að 

það væri 15 ára eða eldra. Fámennasti hópurinn eða tæp 8% svöruðu því til  að 

barnið væri 6 ára eða yngra í dag. 

 Flestir foreldra sögðu að barn þeirra væri greint með einhverfu og þar næst 

kom ódæmigerð einhverfa. Flestir áttu börn sem höfðu að greiningu lokinni verið 

í atferlisþjálfun (ABA) sem kennslu- eða þjálfunaraðferð en rúmur fimmtungur 

foreldra svaraði því til að unnið hefði verið með barni þeirra með Skipulagðri 

kennslu og vinnubrögðum (TEACCH). 

 Hátt hlutfall foreldra eða rúm 23% mundu ekki hvenær þeir tóku þátt í 

hópastarfinu enda nokkuð langur tími liðinn hjá mörgum þeirra. Tæp 10% 

aðspurðra kváðust hafa tekið þátt árið 2003, rúm 29% árið 2004, tæp 14% árið 

2005, tæp 4% árið 2006 og tæp 20% árið 2007, sjá töflu 7. 

Tafla 7. Hvaða ár tókst þú þátt í hópastarfinu? 

Ár Fjöldi (n=51) Hlutfall 
2003 5 10% 
2004 15 29% 
2005 7 14% 
2006 2 4% 
2007 10 20% 
Man það ekki 12 23% 
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Tölfræðileg úrvinnsla 

Svör foreldra við spurningalistanum voru flutt í SPSS tölfræðiforritið og þar fór 

tölfræðileg úrvinnsla gagnanna fram. Eftir að svör foreldra höfðu verið sett upp í 

tíðnitöflur var notast við við kí-kvaðrat marktækniprófið við tölfræðilega 

útreikninga, þar sem aðallega var um nafnbreytur og raðbreytur að ræða í 

rannsókninni. Svör foreldra um reynslu þeirra af hópastarfinu voru borin saman 

við bakgrunn þeirra, til dæmis kyn, menntun, fjölskylduaðstæður og 

atvinnustöðu. 

 Hvergi var að finna marktækan mun á svörum foreldra eftir kyni, hvort sem 

borið var saman við tekjur, menntun, atvinnustöðu eða þær spurningar sem áttu 

við um upplifun foreldranna af hópastarfinu. Ekki komu heldur fram neinar 

marktækar niðurstöður þegar svör foreldra voru borin saman eftir öðrum 

grunnbreytum eins og menntun, aldri, atvinnustöðu, hjúskaparstöðu, hvaða 

greiningu á einhverfurófinu barnið var með eða hvers konar þjálfun eða kennslu 

barnið hafði fengið í kjölfar greiningar. Einnig var prófað að fækka þeim gildum 

sem mismunandi breytur höfðu, eins og atvinnustöðu en þar voru flokkaðir 

saman annars vegar þeir foreldrar sem voru útivinnandi að hluta eða heild og 

þeir sem voru í námi og hins vegar þeir sem voru heimavinnandi, atvinnlausir eða 

öryrkjar. Svipaður háttur var hafður á varðandi hjúskaparstöðu og greiningu 

barnsins. Þær spurningar þar sem foreldrar voru beðnir um að merkja við tölu á 

fimm stiga Likert skala, t.d. um gagnsemi hópastarfsins (1= alls ekki gagnlegt, 5 = 

mjög gagnlegt) voru teknar saman þannig að þeir sem merktu við 1 og 2 voru 

felldir saman og þeir sem merktu við 4 og 5 einnig. Sömu útreikningar eða 

marktektarpróf voru endurtekin eftir þessar breytingar en sem fyrr kom enginn 

marktækur munur fram á svörum foreldra. Það skýrist af stærstum hluta af því 

hversu fáir þátttakendurnir voru en erfitt er að fá fram marktækan mun þegar 

hópur svarenda er eins lítill og raun ber vitni í þessari rannsókn. Umfjöllunin um 

niðurstöður spurningalistans eru því nær einvörðungu byggðar á lýsandi tölfræði 

en ekki skýrandi. 
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Gagnsemi hópastarfsins 

Foreldrar voru spurðir um gagnsemi hópastarfsins með spurningunni „Þegar litið 

er til baka, hversu gagnlegt fannst þér hópastarfið í heild sinni?“ Eins og fyrr segir 

var afmarkað umræðuefni á hverjum fundi og foreldrar voru ennfremur spurðir 

hversu gagnlegt þeim hefði þótt það fyrirkomulag í spurningunni „Hversu 

gagnlegt fannst þér að hópstjórinn var með ákveðið umræðuefni hverju sinni?“. Í 

þessum spurningum voru foreldrar beðnir um að merkja við tölur á fimm stiga 

Likert skala, þar sem 1 þýddi „Alls ekki gagnlegt“ og 5 þýddi „Mjög gagnlegt“. Í 

töflu 8 koma svör foreldra við þessum tveimur spurningum fram.  

 Meirihluta foreldra eða 58% fannst hópastarfið í heild sinni mjög gagnlegt 

og meðalgildi þeirrar spurningar var 4,25 (reiknað út frá samanlögðum svörum á 

bilinu 1-5 og fjölda þátttakenda). Hvað varðar gagnsemi þess að hafa ákveðið 

umræðuefni hverju sinni fannst rúmum 63% það hafa verið mjög gagnlegt og 

merktu við tölustafinn 5. Fjórðungur foreldra eða 25% merkti við tölustafinn 4 í 

þeirri spurningu. Alls virðist því 88% foreldra hafa fundist gagnsemi í því að hafa 

ákveðin umræðuefni á hverjum fundi. Meðalgildi þeirrar spurningar var 4,50.  

Tafla 8. Gagnsemi hópastarfsins í heild sinni (n=52) og að vera með umræðuefni hverju 
sinni (n=52) 

   Alls ekki 
gagnlegt 

   Mjög 
gagnlegt 

 

Gagnsemi 1 2 3 4 5 Meðaltal(m)
Hópastarfið í 
heild sinni 

0% 8% 17% 17% 58% 4,25 

Ákveðið 
umræðuefni 
hverju sinni 

0% 2% 10% 25% 63% 4,50 

 

Gagnsemi fundanna 

Foreldrum var einnig gefinn kostur á að meta hversu gagnlegur þeim hefði 

fundist hver fundur fyrir sig og aftur voru þeir beðnir um að merkja við tölur á 

fimm stiga Likert skala, þar sem talan 1 táknaði að fundurinn hefði alls ekki verið 

gagnlegur en talan 5 að hann hefði verið mjög gagnlegur. Spurningarnar voru 

eftirfarandi:  
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Á fyrsta fundi kynntu allir sig og sína sögu. Hversu gagnlegur fannst 
þér sá fundur? 
 
Á öðrum fundi var fjallað um kenningar um sorg og sorgarviðbrögð og 
afleiðingar álags og kreppu. Hversu gagnlegur fannst þér sá fundur? 
 
Á þriðja fundi var rætt um bakland, t.d. stórfjölskylduna, 
stuðningsúrræði og stoðkerfi. Hversu gagnlegur fannst þér sá fundur?  
 
Á fjórða fundi var hjónabandið, staða þess og ólík viðbrögð og 
úrlausnir einstaklinga (t.d. eftir kyni), til umfjöllunar. Hversu gagnlegur 
fannst þér sá fundur? 
 
Á fimmta fundi kom hver og einn með einhvern hlut á fundinn sem 
hann taldi að gæti gagnast honum, auk þess sem haldið var áfram 
umræðum um fyrri viðfangsefni. Hversu gagnlegur fannst þér sá 
fundur? 
 
Á sjötta og síðasta fundinum hittist hópurinn í öðrum aðstæðum og á 
óformlegri hátt, þar sem m.a. var rætt um framhaldið. Hversu 
gagnlegur fannst þér sá fundur?  
 

 

  Þegar reiknað er meðaltal út frá þessum tölum (sjá töflu 9) kemur í ljós að 

foreldrar mátu fundina almennt sem gagnlega og ekki er mikill munur á þeim 

svörum. Sá fundur sem fékk hæsta meðaltalið (m=4,39) var fjórði fundurinn en 

þar var hjónabandið, staða þess og ólík viðbrögð og úrlausnir einstaklinga, t.d. 

eftir kyni, til umfjöllunar. Því næst kom annar fundurinn en þar var fjallað um 

kenningar um sorg og sorgarviðbrögð og afleiðingar álags og kreppu (m=4,37). Í 

þriðja sæti var fyrsti fundurinn (m=4,34) þar sem byrjað var á því að allir kynntu 

sig og segðu sína sögu. Þar næst kom þriðji fundurinn (m=4,31) en á þeim fundi 

var rætt um félagslegt bakland, eins og stórfjölskylduna, stuðningsúrræði og 

stoðkerfi. Fimmti fundurinn fólst í því að hver og einn kom með einhvern hlut á 

fundinn sem hann taldi að gæti gagnast hinum, auk þess sem haldið var áfram 

umræðum um fyrri viðfangsefni. Meðaleinkunn hans var 4,23 en sjötti og síðasti 

fundurinn fékk lægstu meðaleinkunnina í gagnsemi (m=3,92) enda fólst hann í 

óformlegum aðstæðum og umræðurnar snerust fyrst og fremst um framhaldið, 
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t.d. hvort meðlimir hópsins hefðu ætlað sér að halda áfram að hittast upp á eigin 

spýtur og hver myndi taka að sér að kalla alla saman.  

Tafla 9. Hversu gagnlegur var hver fundur fyrir sig? 

 
  

Alls ekki 
gagnlegur 

   Mjög 
gagnlegur 

 

 1 2 3 4 5 Meðaltal(m)
1. fundur 0% 2% 16% 28% 54% 4,34 
2. fundur 2% 4% 12% 21% 62% 4,37 
3. fundur 0% 8% 14% 20% 58% 4,31 
4. fundur 2% 0% 18% 20% 60% 4,39 
5. fundur 0% 2% 21% 28% 49% 4,23 
6. fundur 6% 4% 22% 27% 41% 3,92 

 
 Sá fundur, þar sem oftast var merkt við töluna 5 eða „,mjög gagnlegur“ var 

annar fundurinn, þar sem fjallað var um sorg og sorgarviðbrögð eins og að 

framan greinir. Alls merktu 62% foreldra við töluna 5 þar. Næst á eftir honum 

kom fjórði fundurinn, þar sem rætt var um hjónabandið og ólík viðbrögð og 

úrlausnir fólks, m.a. eftir kynferði en alls merktu 60% foreldra við töluna 5 þar. 

Athygli vekur að fáir virðast hafa merkt við tölustafinn 1 eða að fundirnir hafi alls 

ekki verið gagnlegir en sjötti og síðasti fundurinn fær þá einkunn oftar en hinir. 

Hugsanleg skýring á því er sú að sá fundur var mun óformlegri en hinir og 

nokkurs konar kveðjustund, svo ef til vill er spurning um gagnsemi hans ekki besti 

mælikvarðinn á þýðingu þess fundar fyrir foreldrana. 

 Þessi munur á svörum foreldra er ekki stórvægilegur en báðar þessar 

nálganir að niðurstöðum, hvað varðar gagnsemi fundanna eftir umræðuefninu 

sem lagt var út frá hverju sinni, gefa til kynna að umræða um tilfinningalega 

úrvinnslu og hjónabandið og hvernig viðbrögð og líðan geta verið ólík meðal t.d. 

hjóna, hafi skipt foreldrana einna mestu máli. Þessi tvö viðfangsefni hópastarfsins 

eru nátengd, því leiðir fólks til að takast á við tilfinningar sínar geta verið ólíkar og 

fólk er oft statt á mismunandi stigum sorgarinnar. 

Tilfinningaleg úrvinnsla 

Mikilvægi umræðunnar um tilfinningalega úrvinnslu kemur einnig fram þegar 

svör foreldra við opnu spurningunum eru skoðuð. Þar var ein spurning á þessa 

leið „Hvað í hópastarfinu fannst þér gagnlegast?“ og af þátttakendunum 52 

skrifuðu 45 svör frá eigin brjósti við spurningunni. Margir nefndu hve gagnlegt 
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hefði verið að fá tækifæri til að ræða eigin líðan við aðra með svipaða reynslu. 

Átta foreldranna nefndu sérstaklega mikilvægi þess að fræðast um og ræða 

sorgina og sorgarferlið og hvernig það getur birst á ólíkan hátt hjá fólki. Einn 

þátttakandi lýsti þessu á þann veg að gott hefði verið „að fá að heyra að 

viðbrögð, þó ólík séu hjá foreldrum, væru eðlileg, sorgin og allt það“. Annar 

þátttakandi, sem hafði tekið þátt í hópastarfinu nokkrum árum eftir að barnið 

fékk greininguna skrifaði: „Best fannst mér að vinna úr reiðinni sem áður hafði 

þjakað mig. Sonur minn var ekki og er ekki alltaf auðveldur í samskiptum en eftir 

námskeiðið tókst mér loksins að elska hann eins og hann er“. Faðir kom með 

annað áhugavert sjónarhorn: 

 

Það á líklegast það sama við um þessa reynslu og þegar fórnarlömb 
hamfara, ýmist af náttúrunnar eða manna völdum, koma saman. Það er 
einfaldlega ómetanlegt að deila reynslunni og upplifa með öðrum í sömu 
sporum. Það eru ákveðin ósýnileg tengsl á milli foreldra einhverfra barna 
sem hægt er að virkja með mjög jákvæðum hætti, t.d. í gegn um svona 
hópastarf. Mér fannst líka gagnlegt að tala um sorgina og þessar hliðar sem 
eru oft á mörkum þess að vera viðurkenndar af okkur karlmönnunum. 
 

Þessar vangaveltur um mikilvægi þess að feður fengju tækifæri til að tjá sig og 

hitta fyrir aðra feður í sömu stöðu kom víðar fram í spurningunum og líka í 

viðtölunum eins og minnst var á í hlutanum um niðurstöður 

viðtalsrannsóknarinnar. 

Hlutdeildin 

Í svörum foreldra stóð upp úr hve þeim hefði þótt mikilvægt að hitta aðra 

foreldra í sömu stöðu og upplifa samkennd með þeim, veita og þiggja góð ráð og 

heyra ný sjónarmið. Einn þátttakandi lýsti þessu svona: „Þarna var gott tækifæri 

til að tjá sig og líka kynnast því sem aðrir voru að ganga í gegn um og fá 

staðfestingu á því að við vorum ekki einu foreldrarnir sem áttu barn á 

einhverfurófi“. Margir tóku fram hve miklu máli hefði skipt að deila reynslu sinni 

með einhverjum sem þekktu hana á eigin skinni og skildu um hvað málið snerist 

og einn skrifaði: „Maður fékk tækifæri til að ræða þessi mál, sem maður getur 

ekki almennt, því það hefur vantað skilning á hvernig einhverfa er“. Fleiri nefndu 

erfiðleika við að ræða aðstæður sínar og líðan við hvern sem er og einn skrifaði: 
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„það var gott að hitta fólk í svipuðum aðstæðum, með svipaðar spurningar. Það 

komu upp umræður um hluti sem koma ekki upp eða er óþægilegt að ræða í 

öðrum hópi“. Nokkrir nefndu einnig hve einlægar og opnar umræðurnar hefðu 

verið eða eins og lýst er hér: „Að hitta fólk með sömu vandamál og maður sjálfur 

og geta hlegið og grátið að einhverfunni!“. 

Fagleg leiðsögn 

Fram kom að í þessu samhengi hefði hlutverk hópstjórans verið mikilvægt en 

hann stýrði umræðunum og leiddi þær. Að hluta til veitti hann foreldrum fræðslu 

en á hinn bóginn gegndi hann ráðgjafa- og meðferðarhlutverki í hópunum eða 

eins og einn þátttakandi orðaði það: „hvernig sálfræðingurinn stýrði umræðunni 

og greindi viðfangsefnin var nauðsynlegt, þar sem foreldrarnir voru allir í 

tilfinningalegu uppnámi og ekki mjög markvissir sjálfir“. Sumir nefndu að 

gagnlegt hefði verið að hann var með fyrirfram ákveðin umræðuefni. Þannig setti 

hann gjarnan fyrstur orð á hlutina og braut þar með ísinn, ef svo má segja, fyrir 

frekari umræðum, en sama viðhorf kom fram í viðtölunum.  

 Margir af foreldrunum sem tjáðu sig um þetta nefndu nafn hópstjóra 

persónulega, hrósuðu honum mikið og þökkuðu fyrir góða leiðsögn. Einn 

þátttakandi nefndi að persónuleg reynsla hans af málaflokknum hefði verið 

hjálpleg. Annar sagði að miklu máli hefði skipt að hópstjórinn var karlmaður og 

benti á að konur væru í miklum meirihluta fagmanna, bæði í greiningarferlinu, á 

fræðslunámskeiðum og í þeirri íhlutun sem fram færi á leikskólum og í skólum og 

nálgun þeirra gæti verið meira út frá sjónarhorni kvenna en karla. Ofangreind 

sjónarmið kom einnig fram í viðtölunum sem tekin voru við hluta af foreldrunum 

og nánar var vikið að fyrr í þessum kafla. 

Áhrif á viðhorf til fötlunar og félagslega einangrun 

Foreldrar voru spurðir hve gagnleg þátttakan í hópastarfinu hefði verið varðandi 

viðhorf þeirra til fötlunar barnsins. Eins og áður voru foreldrar beðnir um að 

merkja við tölur á fimm stiga Likert skala, þar sem talan 1 táknaði að þátttakan 

hefði alls ekki verið gagnleg að þessu leyti en talan 5 að hún hefði verið mjög 

gagnleg. Alls merktu 46% þátttakenda við tölustafinn 5 en tæp 12% töldu að 
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þátttakan hefði alls ekki verið gagnleg í þessu sambandi og merktu við tölustafinn 

1, sjá töflu 10. 

Tafla 10. Hve gagnleg var þátttakan í hópastarfinu varðandi viðhorf til fötlunar barnsins? 
(n=52) 

   Alls ekki 
gagnleg 

   Mjög 
gagnleg 

 

Gagnsemi 1 2 3 4 5 Meðaltal(m) 
 
Hlutfall 

 
12% 

 
2% 

 
15% 

 
25% 

 
46% 

 
3,92 

 
 Aðspurðir hvort foreldrunum hefði fundist þátttakan í hópastarfinu draga 

úr félagslegri einangrun, kom fram að stór hluta þeirra eða 45% sagðist ekki hafa 

fundið fyrir félagslegri einangrun. Hins vegar fannst 37% svarenda þátttakan í 

hópastarfinu hafa dregið úr slíku en tæp 18% svöruðu því til að þeim hefði ekki 

fundist þátttakan hafa dregið úr félagslegri einangrun þeirra. 

Makasambandið 

 Foreldrar voru einnig spurðir að því hve gagnleg þátttakan í hópastarfinu 

hefði verið varðandi samskipti þeirra við maka. Í töflu 11 má  sjá hvernig svör 

foreldra dreifðust þar. 

Tafla 11. Hve gagnleg var þátttakan í hópastarfinu varðandi samskipti við maka? (n=51) 

 
  

Alls ekki 
gagnleg 

   Mjög 
gagnleg 

 

Gagnsemi 1 2 3 4 5 Meðaltal(m)
 
Hlutfall 

 
6% 

 
6% 

 
26% 

 
28% 

 
35% 

 
3,8 

 
  Tæpum 35% foreldra fannst hópastarfið hafa verið mjög gagnlegt í 

sambandi við samskipti við maka og merktu við tölustafinn 5 í spurningalistanum 

á meðan tæp 6% merktu við tölustafinn 1 eða að þátttakan hefði alls ekki verið 

gagnleg hvað þetta varðar. Meðaltal þess þáttar var 3,8.  

 Nokkrir foreldrar minntust sérstaklega á makasambandið í opnu 

spurningunum en svo virðist sem þessi þáttur hafi e.t.v. ekki haft mest vægi, auk 

þess sem hugsanlegt er að einungis hluti foreldranna hafi haft þörf fyrir að 

þátttakan hefði þarna áhrif. Þeir foreldrar sem skrifuðu athugasemdir sem sneru 

að makasambandinu nefndu að mikilvægt hefði verið að taka frá þennan tíma 

með maka og að bjóða hefði mátt upp á hjóna- eða einstaklingsviðtöl í framhaldi 
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af hópastarfinu fyrir þá sem hefðu þurft á því að halda. Ennfremur komu þau 

sjónarmið fram hjá tveimur foreldrum að of mikil áhersla hefði verið lögð á 

tilfinningalega þáttinn og samband hjónanna. Þeirra væntingar til hópastarfsins 

hefðu fyrst og fremst verið þær að hitta aðra foreldra sem væru í sömu stöðu, til 

að bera saman bækur sínar og skiptast á hagnýtum upplýsingum.  

Sambandið við hina foreldrana 

Foreldrarnir voru spurðir að hve miklu leyti þeir hefðu verið í sambandi við 

hópinn, í heild sinni eða að hluta til, eftir að hópastarfinu lauk. Flestir þeirra eða 

tæp 52% höfðu ekki haldið neinu sambandi við hina foreldrana á meðan tæp 33% 

lýstu því að hópurinn hefði hist reglulega fyrst um sinn en gerði það sjaldnar í 

dag. Tæp 10% sögðu að hópurinn þeirra hefði hist sjaldan frá því að hópastarfinu 

lauk en 6% foreldra sögðu að foreldrarnir hefðu hist nokkuð reglulega æ síðan. 

Ekki reyndist marktækur munur á þessum svörum foreldra eftir því hvenær þeir 

tóku þátt í hópastarfinu, enda merkti stór hópur foreldra við þann svarmöguleika 

að þeir myndu ekki hvaða ár þeir tóku þátt og því á fáum svörum að byggja. 

 Þegar foreldrarnir voru inntir eftir því hversu mikilvægt væri í þeirra augum 

að halda tengslum við hina foreldrana í hópnum kom fram nokkuð jöfn dreifing á 

svörum, sjá töflu 12. 

Tafla 12. Hve mikilvægt finnst þér að halda tengslum við hina foreldrana í hópnum? 
(n=51) 

 
  

Alls ekki 
mikilvægt 

   Mjög 
mikilvægt 

 

Mikilvægi 1 2 3 4 5 Meðaltal(m)
 
Hlutfall 

 
18% 

 
14% 

 
31% 

 
25% 

 
12% 

 
3,0 

 
 Athygli vekur að fleiri merkja við að það sé alls ekki mikilvægt en þeir sem 

telja það mjög mikilvægt en flest svörin eru um miðbikið og meðaltalið fyrir þessa 

spurningu var 3,0. Nokkrir foreldrar tjáðu sig um þetta í opnu spurningunum og 

þar kom víða fram vilji til að hóparnir hefðu haldið betur saman eftir að hinum 

formlega hópastarfi lauk. Einn þátttakandi skrifaði þó: „Mér fannst ég oft ekki 

passa inn í hópinn og hafði ekki samband við þessa foreldra eftir að hópastarfi 

lauk“. 

  



 
 

97

Frekara hópastarf 

Foreldrar voru einnig spurðir hvort þeir myndu mæla með hópastarfi sem úrræði 

fyrir aðra foreldra barna með röskun á einhverfurófi. Þar svöruðu margir eða tæp 

83% því til að þeir mæltu mjög með því, sjá mynd 2. Svör foreldra voru mjög 

afgerandi í þessari spurningu og hún var með hæsta meðalgildið (m=4,71) af 

öllum spurningunum þar sem foreldrar merktu við tölur á bilinu 1-5. 

Mynd 2. Myndir þú mæla með hópastarfi sem úrræði fyrir aðra foreldra barna með 
röskun á einhverfurófi? (n=52) 
 

 
 

 Þegar foreldrarnir voru spurðir hvort þeir myndu taka þátt í sambærilegu 

hópastarfi aftur merkti meirihluti foreldra eða tæp 60% þeirra við já við þeirri 

spurningu og tæp 27% sögðust líklega taka þátt aftur. Tæplega 14% foreldra eru 

ekki eins vissir eða telja sig ekki myndu taka aftur þátt í hópastarfi af þessu tagi, 

sjá töflu 13. 

Tafla 13. Myndir þú taka þátt í sambærilegu hópastarfi aftur? (n=52) 

 Já Líklega Kannski Liklega ekki Nei 
 
Hlutfall 

 
60% 

 
27% 

 
10% 

 
2% 

 
2% 

 

 Það er því hátt hlutfall foreldra sem mælir eindregið með því að hópastarf 

af þessu tagi standi foreldrum barna með röskun á einhverfurófi til boða og stór 

hluti þeirra sem tóku þátt í rannsókninni eða 87% telja öruggt eða líklegt að þeir 

myndu vera með í sambærilegu hópastarfi á nýjan leik.  

 Svör foreldra við opnu spurningunum bera einnig keim af þessu en nokkrir 

foreldrar tjáðu sig um þetta þegar spurt var hvort þeir vildu koma einhverju fleira 
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á framfæri. Margir mæltu með hópastarfi af þessu tagi og sumum fannst að þetta 

ætti að vera nauðsynlegur valkostur fyrir alla foreldra barna með röskun á 

einhverfurófi eða aðrar fatlanir. Einn þátttakandi nefndi sérstaklega að hann 

„vildi að svona aðstoð fengju allir, sérstaklega eftir að barnið fær greiningu. Held 

líka að pabbarnir hefðu extra gott af því“. Þarna kemur aftur fram sú skoðun að 

mikilvægt sé fyrir feður að fá tækifæri til að fá ráðgjöf og stuðning. 

Skipulagið 

Þegar spurt var um hvað foreldrar teldu vera gagnlegasta tímann fyrir þátttöku í 

hópastarfi af þessu tagi komu ekki afgerandi niðurstöður fram. Þess ber að geta 

að hér máttu þeir merkja við fleiri en eitt atriði. Flestir eða 40% merktu við að 

gagnlegasti tíminn væri annars vegar innan við 6 mánuðum eftir greiningu eða 

hins vegar 6-12 mánuðum eftir greiningu. Fast á hælana kom að gagnlegasti 

tíminn væri strax eftir greiningu (37%). Sumum fannst að bíða ætti þar til meira 

en ár væri liði frá greiningu (25%) en 10% merktu við að gagnlegasti tíminn væri 

meðan beðið væri eftir greiningu.  

 Einnig var spurt hvort foreldrarnir hefðu fengið nægilegan tíma til að deila 

reynslu sinni með hinum í hópastarfinu. Hátt hlutfall foreldra taldi að svo hefði 

verið og merktu tæp 85% við „já“ í þeirri spurningu á móti 4% sem sögðu „nei“ og 

rúmum 11% sem sögðu „veit ekki“. 

Ábendingar og athugasemdir 

Í opnu spurningunum komu nokkrir foreldrar með athugasemdir um 

tímasetningu á hópastarfinu. Þeir voru almennt með ákveðnar skoðanir á 

skipulagi og samsetningu hópanna og hvernig þeir gætu gagnast best. Ummæli 

foreldra voru almennt á þá leið að ekki mætti líða of langur tími frá greiningu þar 

til farið væri í hópastarf af þessu tagi, sér í lagi hvað varðar sorgarúrvinnslu. Einn 

þátttakandi lýsti þessu svona: 

 

Þetta er gott framtak en kom allt of seint fyrir mig. Ég var búin í sorgarferli 
og komin á þann stað að mig langaði ekkert sérstaklega að hlusta á alla tala 
um hvað var erfitt hjá þeirra barni ... Hópana þarf að velja vel saman og 
tímasetning eftir greiningu skiptir öllu máli ... Það þarf að ná saman hópi 
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hámarki 1 ári eftir greiningu. Það er þörf fyrir að tala um þetta áfall sem 
greiningin er fljótlega á eftir henni. 

 

 Tvær opnu spurninganna fjölluðu um hvað foreldrunum hefði ekki þótt 

nýtast sem skyldi í hópastarfinu og hvort þeim hefði þótt eitthvað mega betur 

fara. Þar komu ýmis konar sjónarmið fram en langflestir foreldranna lögðu 

áherslu á mikilvægi þess að hafa hópana sem mest sambærilega, sérstaklega í 

sambandi við greiningu eða stöðu barnsins. Einn þátttakandi stakk upp á því að 

talað væri einslega við hvert par áður en  hópastarfið hæfist til að hafa hópana 

einsleitari á sem flestum sviðum. Greinilegt var á svörum margra foreldra að 

greiningin ein og sér segir ekki alltaf til um erfiðleika barnsins eða umfang 

umönnunar þess. Einn þátttakenda sagði svo frá: 

 

þar held ég að hefði mátt raða saman foreldrum barna með svipaða 
eiginleika, frekar en að einblína bara á greininguna í víðu samhengi ... í 
þessu tilfelli hefði ég viljað hitta foreldra barna sem voru á svipuðu róli og 
við, að glíma við sömu spurningar og áhyggjur. 
 

 Margir nefndu einnig að þeir hefðu gjarnan viljað hafa saman í hópi 

foreldra sem höfðu valið sömu kennslu- eða þjálfunaraðferð fyrir börnin sín. Í því 

samhengi töldu þeir að hópastarfið hefði nýst betur, því þá hefðu þeir enn frekar 

getað borið saman bækur sínar og gefið hver öðrum góð ráð eða ábendingar. 

Einnig kom fram það sjónarmið að ekki væri gott að hafa foreldra saman í hópi ef 

mislangur tími væri liðinn frá greiningu barnanna. Þá væru foreldrar til dæmis 

ekki staddir á sama stað í ferlinu og aðstæður þeirra ólíkar. „Okkur féllust svolítið 

hendur um að barnið okkar mundi eiga erfitt uppdráttar, sem síðan varð ekki 

raunin ...  Það sem er að gerast hjá einum þarf alls ekki að endurspegla hvað 

muni gerast hjá öðrum.“ 

 Einnig kom fram hjá tveimur foreldrum sem höfðu verið með börn sín í 

atferlisþjálfun á þessum tíma að það hefði verið meðvituð ákvörðun þeirra að 

helga sig þjálfun barnsins til að stuðla að sem mestum framförum hjá því. Þeim 

hefði fundist þau þurfa að verja þá ákvörðun sína innan hópins að láta langanir 

sínar eins og að fara í bíó eða leikhús saman víkja tímabundið og einbeita sér 
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frekar að þjálfun barnsins. Eftir á að hyggja voru foreldrarnir sáttir við þá 

ákvörðun enda hafði barnið tekið mjög góðum framförum í millitíðinni. 

 

Það þarf sannarlega að hjálpa fólki varðandi að halda saman þegar svona 
miklir erfiðleikar steðja að en eina lausnin er ekki að senda fólk út af 
heimilinu sínu einu sinni í viku ... Það á miklu meira að leggja áhersluna á að 
þjappa hjónunum saman, að tala saman um vandann og gleði og sorgir í 
þessu ferli. 
 

 Sumum fannst hóparnir hafa verið of litlir og hefðu viljað hafa fleiri foreldra 

í þeim. Þrír foreldrar töluðu um að sumir hefðu átt erfitt með að tjá sig og haldið 

sig of mikið til hlés á meðan aðrir tóku yfir umræðuna og voru of áberandi. Bent 

var á að það gæti verið heppilegt að hafa einhvers konar eftirfylgd í kjölfarið með 

því að hafa samband við foreldra og fylgjast með líðan þeirra eða jafnvel bjóða 

upp á áframhaldandi viðtöl, eins og fyrir hjón. Einnig kom einn þátttakandi með 

það sjónarhorn að hópastarf mætti vera í fleiri skrefum og foreldrum aftur boðið 

að taka þátt þegar börnin væru komin á unglingsaldur og síðan þegar 

fullorðinsaldri væri náð.  

Samantekt 

Hér hefur verið farið yfir niðurstöður spurningakönnunarinnar og að mörgu leyti 

ber þeim saman við niðurstöður viðtalsrannsóknarinnar. Svör foreldra benda til 

þess að þeim hafi fundist hópastarfið gagnlegt í heild sinni og þeir myndu mæla 

eindregið með slíku starfi fyrir aðra foreldra barna með röskun á einhverfurófi. 

Einnig myndi hátt hlutfall þeirra taka þátt í slíku starfi aftur og sumir þeirra 

nefndu að æskilegt hefði verið að hafa nokkurs konar framhald eða eftirfylgd, líkt 

og kom fram hjá tveimur foreldrum í viðtalsrannsókninni. Þegar umræðuefni 

fundanna eru skoðuð nánar, kemur í ljós að flestum foreldrum fannst gagnlegt að 

hafa ákveðið umræðuefni hverju sinni og fundirnir um sorgina og sorgarferli 

annars vegar og hjónabandið og ólíka úrvinnslu feðra og mæðra hins vegar, einna 

gagnlegastir. Ábendingar eða athugasemdir foreldra snúa flestar að samsetningu 

hópanna, auk þess sem tímasetning skipti máli. 
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7. Niðurstöður og umræður  

Hér verður fjallað nánar um niðurstöður rannsóknarinnar í tengslum við 

rannsóknarspurningarnar og þann fræðilega grunn sem hún var byggð á. Einnig 

verður rætt um hvaða ályktanir og lærdóm má draga af rannsókninni. Farið 

verður yfir annmarka rannsóknarinnar og litið fram á veginn hvað varðar frekari 

rannsóknir. Ritgerðinni lýkur með lokaorðum. 

 Eins og fram hefur komið voru í upphafi rannsóknarinnar lagðar fram 

spurningar sem henni var ætlað að svara um reynslu foreldra af hópastarfinu. 

Spurt var hvort foreldrunum hefði fundist það breyta einhverju að eiga kost á 

þátttöku í hópastarfinu hvað varðaði eigin líðan, samskipti og tengsl heimafyrir 

og tilfinningalega úrvinnslu. Einnig var spurt hvað hefði komið mest að gagni í 

hópastarfinu og hvað hefði mátt betur fara. Þriðja spurningin beindist að því 

hvort þátttakan í hópastarfinu hefði bætt einhverju við önnur stuðnings- eða 

þjónustuúrræði og þá hvernig. Fjórða og síðasta spurningin var um hvort upplifun 

foreldra hefði verið ólík, til dæmis eftir kyni. Þar sem spurningarnar tengjast 

nokkuð innbyrðis er fyrst fjallað um reynslu foreldra af hópastarfinu, því næst 

hvaða ábendingar hafi komið fram um hvað hefði mátt betur fara og í framhaldi 

af því viðhorf foreldra til annarra stuðnings- og þjónustuúrræða í samanburði við 

hópastarfið. Síðan verður rætt um upplifun feðra og mæðra af hópastarfinu. 

 Þegar niðurstöður eigindlega og megindlega hluta rannsóknarinnar eru 

bornar saman kemur í ljós að þær eru að mörgu leyti líkar. Svör foreldra við opnu 

spurningunum í spurningakönnuninni og niðurstöður viðtalsrannsóknarinnar gefa 

megindlegum niðurstöðum spurningakönnunarinnar víða meiri dýpt. Góðar 

heimtur voru á svörum foreldra í spurningakönnuninni en 73% af þeim sem fengu 

spurningalistann sendan fylltu hann út og sendu til baka. Það gefur góða 

heildarmynd af upplifun hópsins í heild sinni og gerir túlkun og lýsingu á 

niðurstöðum spurningakönnunarinnar trúverðugari, þó ekki hafi verið 

tölfræðilega marktækur munur á svörum foreldra.  

 Þegar leitað er svara við fyrstu tveimur rannsóknarspurningunum benda 

niðurstöður rannsóknarinnar til almennrar ánægju foreldranna með þátttökuna í 
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hópstarfinu. Svör foreldra gefa vísbendingar um að umræður um sorg og 

sorgarferli annars vegar og hjónabandið og ólík viðbrögð og úrlausnir feðra og 

mæðra hins vegar hafi verið gagnlegar. Einnig kom fram hversu mikilvægt hefði 

verið að hitta aðra foreldra í sömu stöðu og deila með þeim reynslu sinni, ekki 

síst fyrir feður. Hinn gagnkvæmi skilningur og sameiginlega hlutdeild foreldra í 

þeim erfiðleikum sem geta fylgt því að eiga barn með röskun á einhverfurófi 

skipti þar miklu máli. Einnig gátu foreldrarnir skipst á góðum ráðum og miðlað sín 

á milli ýmis konar upplýsingum, til dæmis um þjónustuúrræði eða 

uppeldisaðferðir. Þessar niðurstöður eru að mörgu leyti í samræmi við 

niðurstöður Bitsika og Sharpley (1999, 2000) og Hrefnu Ólafsdóttur og Páls 

Magnússonar (1989) í rannsóknum þeirra á hópastarfi með foreldrum barna með 

einhverfu. Þar kom fram mikilvægi þess að hitta fyrir aðra foreldra sem höfðu 

svipaða reynslu að baki og sameinast um að deila líðan sinni. Í hinni síðarnefndu 

kom einnig fram mikilvægi þess að taka höndum saman um hagsmuni barna 

sinna. Fleiri hafa bent á áhrif hins gagnkvæma skilnings sem hópmeðlimir hafa á 

reynslu og tilfinningum hver annars, líkt og Randall og Wodarski (1989) gera í 

grein sinni. Þeir drifkraftar, sem þekkt er að myndist innan hópsins, eins og 

Northen og Kurland (2001) fjalla um, virðast hafa verið að verki í þessu 

hópastarfi, ekki síst stuðningur og viðurkenning meðlima hópsins í garð hver 

annars og mikilvægi þess að aðrir hafi gengið í gegn um svipaða reynslu og 

tilfinningar. 

 Í báðum hlutum rannsóknarinnar kom fram að sú faglega leiðsögn sem 

hópstjóri veitti hefði haft mikið að segja um hve vel tókst til. Foreldrunum þótti 

gagnlegt að hafa ákveðin umræðuefni á hverjum fundi og að fagmaðurinn stýrði 

umræðunum og leiddi þær áfram, þannig að hann hefði frumkvæði að því að 

ræða efni sem foreldrunum fannst erfitt að vekja máls á. Í viðtalsrannsókninni 

kom einnig fram mikilvægi þeirrar endurgjafar sem hópstjórinn veitti og 

auðveldaði foreldrum að setja aðstæður sínar og erfiðleika í annað og jákvæðara 

samhengi. Fram komu þau sjónarmið að bæði persónuleg og fagleg reynsla hans 

hefðu komið að góðu gagni. Hlutverk hópstjórans hefur því verið sambærilegt við 

það sem Gladding (2003) lýsir þegar meðferðar- eða ráðgjafarhópar eru annars 

vegar, það er sýna stuðning og veita ráðgjöf en á sama tíma beina umræðunum í 
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ákveðinn farveg og vera meðvitaður um þarfir hópsins og meðlima hans hverju 

sinni. 

 Foreldrar voru almennt ánægðir með skipulag hópastarfsins en margir 

töldu mikilvægt að ekki liði of langur tími frá greiningu barnsins fram að þátttöku 

í slíku starfi. Í viðtalsrannsókninni kom fram að tímasetningin skipti sérstaklega 

máli til að auðvelda foreldrum sorgarúrvinnsluna og milda áhrif áfallsins sem 

greiningin hafði í för með sér. Í báðum hlutum rannsóknarinnar kom fram í máli 

foreldra sem höfðu tekið þátt nokkrum árum eftir greiningu barnsins að þeir 

hefðu verið búnir að ganga í gegn um sína sorgarúrvinnslu og hópastarfið hefði 

ekki nýst þeim sem skyldi.  

 Aðeins lítill hluti hópanna hafði haldið áfram að hittast reglulega en á 

heildina litið hafði helmingur þátttakenda haldið einhverju sambandi við hina 

foreldrana eftir að hópastarfinu lauk. Skiptar skoðanir voru meðal foreldra um 

mikilvægi þess að halda tengslum við hina foreldrana í hópnum og 18% 

þátttakenda fannst það alls ekki mikilvægt. Hins vegar komu þau sjónarmið fram í 

báðum hlutum rannsóknarinnar að æskilegt hefði verið að bjóða upp á einhvers 

konar eftirfylgd að hópastarfinu loknu eða framhald á því síðar og hátt hlutfall 

foreldra eða 87% lýsti því yfir að þeir myndu líklega eða örugglega taka þátt í 

sambærilegu hópastarfi aftur. Þetta misræmi er athyglisvert og vakti höfund til 

umhugsunar. Það er hugsanlegt að hluti foreldranna hafi ekki talið áframhaldandi 

kunningsskap eða vináttu við hina foreldrana mikilvæg en hins vegar æskilegt að 

hittast aftur sem hópur undir handleiðslu fagmannsins og halda áfram á þeirri 

braut sem horfið var frá þegar hópastarfinu lauk í fyrra sinnið. Þetta kom meðal 

annars fram hjá tveimur viðmælendum í viðtalsrannsókninni, sem lýstu því að 

þeir hefðu viljað láta hópana hittast aftur síðar, þegar lengri tími væri liðinn frá 

greiningunni og þeir betur búnir að átta sig á fötlun barnsins og eigin þörfum fyrir 

stuðning.   
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 Þegar foreldrar voru spurðir hvort þeir hefðu viljað haga einhverju á annan 

hátt eða vildu koma athugasemdum á framfæri, komu ýmsar skoðanir fram sem 

flestar tengdust samsetningu hópanna. Margir komu með athugasemdir þess 

efnis að mestu máli skipti að hóparnir væru sem mest einsleitir, það er líkir 

innbyrðis, bæði hvað varðar stöðu barnanna og fjölskylduhagi eða félagslegan 

bakgrunn foreldra. Það er í samræmi við umfjöllun Gladding (2003) um að 

æskilegt sé að hópar séu einsleitir þegar veitt er ráðgjöf og stuðningur til fólks 

sem glímir við afmörkuð vandamál. Margir nefndu sérstaklega að þeir hefðu 

gjarnan viljað vera í hópi foreldra sem allir hefðu valið sömu kennslu- eða 

þjálfunaraðferð fyrir börnin sín, atferlisþjálfun (ABA) eða skipulagða kennslu 

(TEACCH). Það er umhugsunarvert hvort þarna endurspeglist þau sjónarmið sem 

komu fram hjá hluta foreldranna í viðtalsrannsókninni um hversu erfitt valið á 

milli aðferðanna hefði verið. Umræður um val á aðferð og rökræður um 

gagnsemi þeirra komu fram í flestum hópanna og gátu valdið togstreitu á milli 

foreldra eins og fram kom í viðtali við hópstjórann. Hins vegar er einnig líklegt að 

foreldrarnir telji gagnlegt að geta borið saman bækur sínar við aðra foreldra sem 

eru með börn sín í svipaðri íhlutun og skipst á góðum ráðum og ábendingum.  

 Í þessu samhengi er engu að síður ástæða til að huga að því álagi sem fylgir 

því fyrir suma foreldra barna sem nýlega hafa greinst með einhverfu að þurfa að 

kynna sér kennslu- og meðferðarleiðir og taka afstöðu til þeirra, á sama tíma og 

þeir eru að ganga í gegn um eigin tilfinningalega úrvinnslu, átta sig á fötlun 

barnsins og hvaða þýðingu hún hefur. Vangaveltur þess efnis hvort valið hafi 

verið það úrræði sem best hentar barninu og vera ef til vill aldrei viss í sinni sök 

hljóta að valda álagi, samhliða því að fylgjast stöðugt með hvernig gengur og 

endurmeta aðstæður eftir því hvernig fram vindur. Þetta er veruleiki margra 

foreldra fatlaðra barna, ef til vill án þess að margir geri sér grein fyrir því. Bailey 

(2008) og Mansell og Morris (2004) fjölluðu um þetta álag og bentu á mikilvægi 

fræðslu og stuðnings fyrir foreldra í þessari stöðu, líkt og sagt var frá í 1. kafla.  

 Í viðtalsrannsókninni komu bæði fram þau sjónarhorn að hópur með sex til 

átta foreldrum hefði verið mátuleg stærð og að hópurinn hefði mátt vera stærri. Í 

því samhengi skipti samsetning hópanna aftur máli en þeir sem töluðu um að 

þeir hefðu viljað vera með fleiri foreldrum í hóp lýstu því einnig að þeir hefðu 
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ekki átt fulla samleið með hinum foreldrunum. Þar komu bæði til aldur og 

fjölskylduaðstæður foreldranna sjálfra og ólík fötlun eða erfiðleikar barnanna. 

 Þegar foreldrar tjáðu sig að öðru leyti um þjónustu kom fram í viðtölunum 

að val á öðrum úrræðum, eins og grunnskóla eða íþrótta- og tómstundaúrræðum 

geta vafist fyrir foreldrum og góð þjónusta sem er byggð á alúð og innsæi 

starfsmannanna skiptir ekki síður máli en sú faglega þekking og reynsla sem er til 

staðar. Foreldrarnir virtust upplifa á sterkan hátt að þeir eru 

hagsmunagæslumenn fyrir börn sín og þurfa að fylgjast náið með hvernig gengur.  

 Þriðja rannsóknarspurningin vék að því hvort hópastarfið hefði bætt 

einhverju við önnur þjónustu- og stuðningsúrræði og þá hvernig. Hátt hlutfall 

foreldra eða 83% sögðust mæla mjög með hópastarfi sem úrræði fyrir foreldra 

barna með röskun á einhverfurófi. Mikill meirihluti taldi einnig líklegt að þeir 

myndu taka þátt í slíku hópastarfi aftur, eins og fyrr segir. Einnig komu fram þau 

sjónarmið í opnu spurningunum í spurningakönnuninni að hópastarf af þessu tagi 

ætti að standa öllum foreldrum til boða og margir þátttakendur voru þakklátir 

fyrir þetta tækifæri. Þessi svör benda til þess að foreldrum hafi fundist 

hópastarfið mikilvæg viðbót við önnur stuðningsúrræði.  

 Í viðtalsrannsókninni kom fram að sumum foreldranna fannst þeim hafa 

gengið vel að fá viðeigandi þjónustu fyrir barnið og ekki mætt miklum 

hindrunum. Samt sem áður hafði það ekki alltaf gengið snurðulaust fyrir sig og 

ánægjan virtist í sumum tilvikum frekar snúast um viðhorf foreldranna gagnvart 

hindrunum og þjónustuúrræðum en reynslu þeirra. Einnig komu oftar en einu 

sinni fram þau viðhorf að það væri merki um heppni að fá góða þjónustu, fljótt 

og án mikillar fyrirhafnar. Það er athyglisvert að velta fyrir sér því sjónarhorni að 

foreldrar þeirra barna sem hafa fengið góða þjónustu og án mikilla vandkvæða 

telji sig vera „heppna” í því samhengi. Í raun ætti það frekar að vera regla en 

undantekning að foreldrar séu ánægðir með þjónustuna og hún gangi vel fyrir 

sig. Hins vegar má velta fyrir sér hvort þessir foreldrar hafi verið búnir að búa sig 

undir meiri baráttu fyrir góðri þjónustu, því þeir hafi heyrt sögur frá þeim sem 

ekki hafa notið slíks og hvort góð þjónusta sé svona sjaldgæf eða hvort raddir 

þeirra sem fá hana ekki heyrist betur. Þetta þyrfti að rannsaka frekar með 
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könnun á reynslu foreldra af hinum ýmsu þjónustuúrræðum og aðgengi þeirra að 

þeim.    

 Huga þarf að líðan foreldranna, bæði á fyrstu stigum greiningarferlis, 

meðan athugun fer fram og í á öllum stigum þjónustu í framhaldi af henni. Eins 

og fram kom í rannsókn höfundar og Sólveigar Guðlaugsdóttur (2007), virðist sá 

þáttur sem snýr að viðbrögðum fagfólks við fyrstu áhyggjum foreldra hafa breyst 

til batnaðar þegar borið er saman við niðurstöður rannsóknar Hrefnu Ólafsdóttur 

(1991). Í rannsókninni frá 2007 lýstu foreldrar líka ánægju með skipulag og 

framkvæmd athugunarinnar og viðmót fagfólks, bæði í athugunarferlinu og 

viðtalinu þar sem farið var yfir niðurstöðurnar. Hins vegar kom fram minni 

ánægja með tilfinningalegan stuðning í kjölfar athugunarinnar og feður töldu sig 

sérstaklega hafa þurft mest á stuðningi að halda stuttu eftir að greiningin lá fyrir. 

Hátt hlutfall foreldra taldi sig hafa upplifað aukið tilfinningalegt álag vegna 

fötlunar barnsins. Mæðurnar töldu sig hafa þurft á aðstoð fagaðila að halda 

vegna tilfinningalegrar vanlíðunar en feðurnir lýstu þörf á stuðningi og ráðgjöf til 

að takast á við hegðun barnsins og til að fá upplýsingar um þjónustu- og 

stuðningsúrræði. 

 Þetta er í samræmi við þær rannsóknir sem lýst var í 2. kafla um aðstæður 

og líðan foreldra en þar kom m.a. fram í rannsókn Olson og Hwang (2001) að 

mæður barna með röskun á einhverfurófi virtust frekar glíma við þunglyndi en 

feður og rannsókn Gray (2003) gaf til kynna að upplifun foreldra af fötlun 

barnsins og því álagi sem henni fylgdi væri ólík.  

 Höfundur þessarar rannsóknar hefur um árabil, í starfi sínu sem 

félagsráðgjafi á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, verið í samskiptum við 

foreldra barna með röskun á einhverfurófi og fjölskyldur þeirra. Þau samskipti 

hafa meðal annars farið fram í viðtölum við foreldrana, á fjölskyldufundum, 

fræðslu- og foreldranámskeiðum. Umræðurnar hafa meðal annars snúist um 

reynslu foreldra af greiningu barnsins og tilfinningaleg viðbrögð þeirra í því 

samhengi. Fræðsla til foreldra hefur að stórum hluta falist í því að fjalla um 

kenningar um sorg og sorgarviðbrögð og hvernig upplifun og viðbrögð feðra og 

mæðra geta verið ólík í því ferli. Það er reynsla höfundar að þessi fræðsla sé 

foreldrunum mikilvæg og gefi hjónum oft á tíðum nýja innsýn í mismunandi 
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viðbrögð og þarfir hvors annars. Þetta er nær samhljóma þeirri upplifun sem 

hópstjórinn lýsti í viðtalinu sem tekið var við hann. 

 Í rannsókninni sem hér hefur verið til umfjöllunar voru vísbendingar um að 

upplifun foreldra gæti verið ólík eftir kyni, þrátt fyrir að ekki hefði komið fram 

tölfræðilega marktækur munur á svörum þeirra. Það sjónarmið kom oftar en einu 

sinni fram og bæði hjá körlum og konum, að með hópastarfinu hefði skapast 

þarft tækifæri fyrir feður til að deila reynslu sinni og tilfinningum með öðrum. Í 

því samhengi var bæði minnst á mikilvægi þess að hitta aðra feður í sömu stöðu 

og að fagmaðurinn sem leiddi hópastarfið var karlmaður. Meðal annars var nefnt 

að erfitt væri fyrir feðurna að ræða þessi málefni við vini sína, því þar skorti 

skilning og konur væru mun meira áberandi á öllum stigum greiningarferlis og í 

fræðslu- og þjónustuúrræðum. Það er því ýmislegt sem bendir til þess að feður 

hafi engu minni þörf en mæður til þess að fá stuðning og ráðgjöf þegar grunur 

vaknar um frávik í þroska og hegðun hjá barni þeirra og í framhaldi af greiningu. 

Þarfir þeirra geta hins vegar birst á annan hátt og á öðrum tímum en hjá 

mæðrunum og möguleikinn á að hitta fyrir aðra feður sem hafa gengið í gegn um 

svipaða reynslu eða karlkyns fagmann sem hefur góða þekkingu á málefninu er 

mikilvægur. Í framhaldi af því má velta fyrir sér hvort ein nálgun í hópastarfi af 

þessu tagi væri sú að láta tvo fagmenn af sitt hvoru kyni stýra umræðunum, eins 

og minnst var á í 3. kafla. Það myndi enn frekar gefa tækifæri til að skipta 

foreldrum af og til í tvo hópa eftir kyni og láta hópstjóra af sama kyni leiða 

umræðuna í hvorum hópi til að dýpka hana enn frekar. 

 Þessari rannsókn eru nokkrar skorður settar og gagnaöflunin felur í sér 

ákveðna annmarka sem vert er að geta. Þar ber fyrst að nefna að í megindlegum 

hluta rannsóknarinnar er um lítinn hóp að ræða eða um 52 þátttakendur. Það olli 

erfiðleikum þegar kom að tölfræðilegum útreikningum. Þetta á sérstaklega við 

um skýrandi tölfræði en enginn marktækur munur fannst á svörum foreldra um 

mat þeirra á hópastarfinu. Hins vegar var svarhlutfall gott eða 73% sem eykur 

líkurnar á því að svör foreldranna endurspegli upplifun heildarhópsins. 

Að mörgu leyti hefði farið vel á því ef um samanburðarrannsókn hefði verið 

að ræða og haft samband við jafnstóran hóp foreldra barna með röskun á 

einhverfurófi, sem ekki tóku þátt í hópastarfinu. Báðir hópar hefðu fengið sendan 
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samskonar spurningalista með spurningum um aðstæður foreldranna og líðan, 

álag sem þeir upplifa í tengslum við að eiga barn með röskun á einhverfurófi og 

reynslu þeirra af þjónustu- og stuðningsúrræðum. Með því móti hefði úrtakið 

verið stærra og hægt að bera svör fólks saman t.d. eftir því hvort það tók þátt í 

hópastarfinu eða ekki og skoða tengsl þar á milli.   

 Af ýmsum ástæðum væri þetta hins vegar erfitt í framkvæmd.  Þar sem 

hóparnir hittust alltaf að kvöldi til og vikulega, var þátttaka foreldra að miklu leyti 

bundin við þá sem voru búsettir á höfuðborgarsvæðinu eða í næsta nágrenni við 

það. Langstærstur hluti þeirra sem tóku þátt í hópastarfinu voru jafnframt 

foreldrar barna með greiningu á alvarlegri enda einhverfurófsins og reynt var að 

gæta þess að innan hvers hóps væru foreldrar barna á svipuðum aldri. Þó tíðni 

einhverfu hafi vaxið umtalsvert á síðustu áratugum hér á landi, hefði verið 

erfiðleikum bundið að finna jafnstóran hóp foreldra sem væri sambærilegur við 

þann sem tók þátt í hópastarfinu, út frá búsetu, alvarleika fötlunar barnsins, aldri 

barnsins og öðrum þáttum sem máli skipta við að gera samanburðarrannsóknina 

vel úr garði.   

Annar áhugaverður flötur hefði verið að bera saman viðhorf foreldra til 

hópastarfsins fyrirfram og reynslu þeirra af því eftir á að hyggja. Gallinn við þá 

aðferð hefði hins vegar verið sá að með því að spyrja fólk út í hugmyndir sínar um 

þátttöku fyrirfram, hefði það um leið getað haft áhrif á væntingar 

einstaklinganna til hópastarfsins og breytt upplifun þeirra á starfinu þar með. 

Einnig hefði verið áhugavert að gera ítarlegri rannsókn með tilliti til líðanar 

foreldranna og aðstæðna þeirra og leggja fyrir þá spurningalista sem meta t.d. 

streitu, álag eða líðan, fyrir og eftir hópastarfið og reyna með því móti að meta 

áhrif þátttökunnar þar. Þessu var ekki hægt að koma við í þessari rannsókn, þar 

sem hugmyndin að henni kviknaði ekki fyrr en hópastarfið var vel á veg komið. 

Annar annmarki á rannsókn þessari felst í því hversu langur tími er liðinn frá 

því að hópastarfið fór af stað eða árið 2003. Þetta gerir það að verkum að erfitt 

gæti hafa verið fyrir foreldrana að rifja upp hina mismunandi þætti hópastarfsins 

og áhrif þeirra á líf þeirra. Reyndar kom það höfundi verulega á óvart hversu 

mikið þátttakendurnir mundu frá hópastarfinu og hversu margt sem hópstjórinn 

kom á framfæri stendur þeim enn fyrir ferskum hugskotssjónum. Að sama skapi 
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var ánægjulegt hversu margir foreldrar gáfu sér tíma til að svara 

spurningalistanum og svörunin var góð. Það gefur ef til vill vísbendingar um 

hversu mikið þátttakan í hópastarfinu skildi eftir sig og að það sem foreldrunum 

er minnisstæðast, sé kannski það sem mestu máli skipti til lengri tíma litið. Margir 

skrifuðu svör frá eigin brjósti um upplifun sína og það bendir líka til þess hvað 

málið stendur þeim nærri.   

Þörf er á frekari íslenskum rannsóknum á aðstæðum og þörfum barna með 

röskun á einhverfurófi og fjölskyldna þeirra. Sú rannsókn sem hér hefur verið til 

umfjöllunar beindist að mati foreldra á afmörkuðu þjónustuúrræði sem stóð í 

tiltekinn tíma. Áhugavert væri að rannsaka enn frekar reynslu foreldra af 

þjónustu- og stuðningsúrræðum sem þeim standa til boða á Íslandi, sem og líðan 

foreldra og systkina barnanna og hvaða álagsþættir vega þyngst hjá þeim. 

Skipulag á þjónustuúrræðum og löggjöf þar að lútandi geta verið ólík á milli landa 

og því vert að skoða hvort munur er á reynslu foreldra á Íslandi samanborið við 

önnur lönd og hvort helstu álagsþættir eru þeir sömu. 

Lokaorð 

Algengi einhverfu hefur vaxið mjög á síðustu áratugum, bæði hér á landi og 

erlendis og í raun ekkert sem bendir til þess að komið sé að endapunkti í þeirri 

þróun. Vísbendingar eru nú um að í kring um 1% barna í hverjum árgangi glími 

við einkenni einhverfu sem eru það hamlandi í daglegu lífi að þau falli undir 

greiningarskilmerki fyrir röskun á einhverfurófi. Rannsóknir hafa sýnt að foreldrar 

barna með röskun á einhverfurófi virðast búa við meira álag en foreldrar annarra 

barna, hvort sem um er að ræða börn með önnur þroskafrávik eða heilbrigð 

börn. Það hlýtur því að teljast mikilvægt að í samfélaginu sé til staðar þekking á 

þörfum og aðstæðum þessara barna og fjölskyldna þeirra, bæði í 

heilbrigðisgeiranum, á öllum skólastigum og ekki síst hjá þeim stofnunum sem 

sinna félagslegri þjónustu og ráðgjöf. Þetta er sérstaklega mikilvægt í ljósi þess að 

framundan er yfirfærsla á málaflokki fatlaðra frá ríki til sveitarfélaga, líkt og vikið 

var að í inngangi þessarar ritgerðar.  
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 Þær niðurstöður sem hér hefur verið lýst mætti að sönnu yfirfæra á fleiri 

hópa en foreldra barna með röskun á einhverfurófi. Rannsóknir á hópastarfi hafa 

flestar borið að sama marki, að styrkleiki hópastarfs felist í þeirri valdeflingu sem 

getur fylgt því að hitta einstaklinga sem hafa gengið í gegn um svipaða reynslu og 

tilfinningar og sýna hver öðrum gagnkvæman skilning, stuðning og endurgjöf 

undir leiðsögn fagmanns sem þekkir vel þá krafta og þau ferli sem geta átt sér 

stað innan slíkra hópa. Þessi rannsókn bendir til hins sama. Hópastarf getur verið 

árangursrík leið til þess að milda áhrif þess áfalls sem margir foreldrar verða fyrir 

þegar barn þeirra greinist með röskun á einhverfurófi. Þegar vel tekst til felur 

hópastarf í sér mikilvægt tækifæri fyrir þátttakendurna til að bæta líðan sína og 

efla eigin styrk og færni til að takast á við aðstæður sínar og glíma við áskoranir 

daglegs lífs.  

 Það er mat höfundar að ekki megi láta þetta hópastarf og þann árangur 

sem það bar fyrir foreldrana í gleymsku falla. Íslenskar rannsóknir benda til þess 

að betur sé staðið að því en áður að bregðast við fyrstu áhyggjum foreldra af 

þroska barna sinna og taka tillit til þarfa foreldra og barna í greiningarferlinu. 

Hins vegar virðist minna gert af því að mæta þörfum foreldra fyrir 

tilfinningalegan stuðning í kjölfar greiningar og þeir standa oft frammi fyrir flóknu 

hlutverki og valmöguleikum um kennslu- og íhlutunarúrræði sem þeim finnst þeir 

ef til vill ekki hafa forsendur til að taka afstöðu til, á sama tíma og þeir takast á 

við tilfinningar og aðlögun að breyttu lífi. Líðan foreldra er mikilvæg forsenda 

fyrir því að skapa börnunum styðjandi og hvetjandi umhverfi sem stuðlað getur 

að auknum lífsgæðum þeirra og framförum í námi og daglegri færni. Höfundur 

telur að þessi rannsókn staðfesti mikilvægi þess að hópastarf undir faglegri 

leiðsögn reyndra fagmanna verði fest í sessi sem úrræði til handa sem flestum 

foreldrum barna sem glíma við frávik í þroska eða hegðun og að þær 

þjónustustofnanir sem koma að ráðgjöf og þjónustu við fjölskyldur fatlaðra 

barna, á hvaða stigi sem er, hafi að leiðarljósi skipulag á þjónustuúrræðum sem 

felast í heildstæðri nálgun með þarfir allrar fjölskyldunnar í huga. 
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Fylgiskjal 1. Staðfesting Persónuverndar 
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Fylgiskjal 2. Leyfi Vísindasiðanefndar 
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Fylgiskjal 3. Upplýsingablað um viðtalsrannsókn 

 
Upplýsingablað um rannsókn 

 
 
Heiti rannsóknar: Öll á sama báti? Mat foreldra barna með einhverfu og aðrar raskanir á 

einhverfurófi, á áhrifum og árangri þess að taka þátt í hópastarfi undir handleiðslu sérfræðings 

ásamt öðrum foreldrum í sömu stöðu 

 

Markmið þessarar rannsóknar er að leggja mat á hópastarf með foreldrum barna með einhverfu og 

aðrar raskanir á einhverfurófi, sem fór fram á árabilinu 2003 til 2007, undir stjórn Andrésar 

Ragnarssonar sálfræðings. 

 

Um verður að ræða u.þ.b. einnar klukkustundar viðtal, eitt eða fleiri, þar sem leitast verður við að 

öðlast dýpri skilning á upplifun og reynslu foreldra sem tóku þátt í hópastarfinu.  Viðtölin verða 

hljóðrituð og skráð af Guðrúnu Þorsteinsdóttur og mun hún sjálf vinna úr efninu.  Fylgt verður 

fyllstu reglum um trúnað og nafnleynd samkvæmt kröfum Persónuverndar og siðanefndar 

Félagsvísindadeildar Háskóla Íslands. 

 

Gögn verða auðkennd með númerum og bókstöfum þann tíma sem verið er að vinna úr þeim.  

Einungis Guðrún, kennari hennar og leiðbeinandi í rannsókninni munu sjá útskrift viðtalanna og 

mun nöfnum viðmælenda, staðheitum og öðrum persónugreinanlegum upplýsingum þá hafa verið 

breytt.   

Gögnin verða geymd í læstum skjalaskáp á skrifstofu Guðrúnar á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins og þeim síðan eytt að lokinni rannsókn og mati á rannsóknarritgerðinni.  Í 

rannsóknarritgerðinni verða m.a. meginþemu úr viðtölunum dregin fram og mögulega verður 

vitnað beint til viðtalanna í texta ritgerðarinnar/grein. 

 

Þátttakendur geta dregið sig til baka úr rannsókninni á hvaða stigi sem er. 

 

Ávinningur með þátttöku í rannsókninni verður sá að fá tækifæri til að ræða reynslu sína, upplifun 

og aðstæður við fagaðila sem hefur langa reynslu af málefnum fjölskyldna barna með röskun á 

einhverfurófinu.  Niðurstöður geta bætt skilning fagfólks og annarra sem koma að málefnum slíkra 

fjölskyldna, á aðstæðum og upplifun foreldra á þjónustuúrræðum. 

 

Þátttakendur geta haft samband við Vísindasiðanefnd Félagsvísindadeildar Háskóla Íslands, Elvu 

Ellertsdóttur (s. 525-4373, elva@hi.is) ef þeir hafa einhverjar athugasemdir við framkvæmd 

rannsóknarinnar eða áhyggjur af henni. 
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Fylgiskjal 4. Upplýst samþykki 

 
 
 

 
Upplýst samþykki 

 
 
Heiti rannsóknar:  Öll á sama báti? Mat foreldra barna með einhverfu og aðrar raskanir á 

einhverfurófi, á áhrifum og árangri þess að taka þátt í hópastarfi undir handleiðslu sérfræðings 

ásamt öðrum foreldrum í sömu stöðu – gefa n 

 

Mér undirritaðri/undirrituðum hefur verið kynnt ofangreind rannsókn og efni hennar.  Mér er ljóst 

að markmið þessarar rannsóknar er að leggja mat á hópastarf með foreldrum barna með einhverfu 

og aðrar raskanir á einhverfurófi, sem fór fram á árabilinu 2003 til 2007, undir stjórn Andrésar 

Ragnarssonar sálfræðings. 

 

Um verður að ræða u.þ.b. einnar klukkustundar viðtal, eitt eða fleiri, þar sem leitast verður við að 

öðlast dýpri skilning á upplifun og reynslu foreldra sem tóku þátt í hópastarfinu.  Viðtölin verða 

hljóðrituð og skráð af Guðrúnu Þorsteinsdóttur og mun hún sjálf vinna úr efninu.  Mér er ljóst að 

fylgt verður fyllstu reglum um trúnað og nafnleynd samkvæmt kröfum Persónuverndar og 

siðanefndar Félagsvísindadeildar Háskóla Íslands. 

 

Gögn verða auðkennd með númerum og bókstöfum þann tíma sem verið er að vinna úr þeim.  

Einungis Guðrún, kennari hennar og leiðbeinandi í rannsókninni munu sjá útskrift viðtalanna og 

mun nöfnum viðmælenda, staðheitum og öðrum persónugreinanlegum upplýsingum þá hafa verið 

breytt. 

Gögnin verða geymd í læstum skjalaskáp á skrifstofu Guðrúnar á Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins og þeim síðan eytt að lokinni rannsókn og mati á rannsóknarritgerðinni.  Í 

rannsóknarritgerðinni verða m.a. meginþemu úr viðtölunum dregin fram og mögulega verður 

vitnað beint til viðtalanna í texta ritgerðarinnar/grein. 

 

Ég get dregið mig til baka úr rannsókninni á hvaða stigi sem er. 

 

Ávinningur minn með þátttöku í rannsókninni verður sá að fá tækifæri til að ræða reynslu mína, 

upplifun og aðstæður við fagaðila sem hefur langa reynslu af málefnum fjölskyldna barna með 

röskun á einhverfurófinu.  Niðurstöður geta bætt skilning fagfólks og annarra sem koma að 

málefnum slíkra fjölskyldna, á aðstæðum þeirra og á upplifun foreldra á þjónustuúrræðum. 

 

Með undirskrift minni staðfesti ég þátttöku mína í þessari rannsókn og einnig að mér er ljóst hvað í 

þátttökunni felst, ásamt rétti mínum til að draga mig til baka úr rannsókninni á hvaða stigi sem er. 
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Ég get haft samband við Vísindasiðanefnd Félagsvísindadeildar Háskóla Íslands ef ég hef 

einhverjar athugasemdir við framkvæmd rannsóknarinnar eða áhyggjur af henni. 

 

Ég undirrituð/undirritaður lýsi því hér með yfir að ég er reiðubúin(n) að taka þátt í þeirri rannsókn 

sem hér um ræðir, án greiðslu eða umbunar. 

 

Dagsetning:  __________________ 

Nafn:   ______________________________________________ 

 

 

 

  _______________________________________________ 

  Dr. Guðný Björk Eydal, dósent í félagsráðgjöf við HÍ og 

  ábyrgðarmaður rannsóknarinnar 
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Fylgiskjal 5. Viðtalsvísir 

 

 

 
Viðtalsvísir 

 

 

Hafðir þú áður tekið þátt í hópastarfi? 

 

Hvernig fannst þér að taka þátt í hópastarfinu? 

 

Hvaða þættir í hópastarfinu fannst þér skipta mestu máli fyrir þig? 

 

Hafði það einhver áhrif á samskipti þín við aðra? Hverja og hvernig? Hvað með makasambandið? 

 

Breytti þátttakan í hópastarfinu einhverju um hvaða augum þú lítur fötlun barnsins þíns? 

 

Hvað kom þér á óvart? 

 

Hefðirðu viljað hafa eitthvað öðruvísi, t.d. í sambandi við skipulag eða innihald? 

 

Hvað finnst þér um þjónustu almennt við börn með röskun á einhverfurófi á Íslandi?  

 

Er hópastarfið á einhvern hátt öðruvísi en önnur þjónustuúrræði sem í boði eru? 

 
Bætti það einhverju við? Hverju? 
 
Nú, þegar nokkur tími er liðinn síðan þú tókst þátt í hópastarfinu er eitthvað sem hefur haft 

varanlegt gildi fyrir þig? 
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Fylgiskjal 6. Yfirlýsing sálfræðings 
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Fylgiskjal 8. Spurningalistinn 

 

Könnun 

Ábyrgðarmaður þessarar könnunar er gth44@hi.is 
 
Kæri viðtakandi.  
 
Þakka þér fyrir að gefa þér tíma til að svara eftirfarandi spurningalista. Þátttaka þín er mjög mikilvæg fyrir rannsóknina 
sem er um reynslu foreldra af hópastarfi, sem þú og fleiri foreldrar barna með röskun á einhverfurófi, tókuð þátt í undir 
handleiðslu Andrésar Ragnarssonar sálfræðings. Hátt svarhlutfall hefur mikið gildi fyrir verkefnið og niðurstöðurnar.  
Það tekur um 15 mínútur að svara listanum rafrænt og ekki er hægt að rekja svör til einstakra þátttakenda.  
Ef einhverjar spurningar vakna, vinsamlegast hafðu samband  í síma 847 2015 eða á netfangið gth44@hi.is  
 
Eins og fram kom í kynningarbréfinu er þessi könnun liður í lokaverkefni undirritaðrar í MA námi í félagsráðgjöf við 
Háskóla Íslands, undir leiðsögn Dr. Guðnýjar Bjarkar Eydal, prófessors í félagsráðgjöf og er framkvæmd með leyfi 
Vísindasiðanefndar félagsvísindasviðs og hefur verið tilkynnt til Persónuverndar.    
Vinsamlega svarið könnuninni fyrir 26. febrúar 2010.  
 
Með bestu kveðjum,  
Guðrún Þorsteinsdóttir, félagsráðgjafi og MA nemi í félagsráðgjöf  
 

  Athugið:  Aðeins er hægt að svara þessari könnun einu sinni. Eftir að ýtt hefur verið á "svara" takkann er 
ekki hægt að breyta svörum eða svara aftur. 
 
Hér á eftir koma nokkrar spurningar um aldur, menntun, atvinnu- og fjölskyldustöðu. 
Vinsamlega merkið við eitt atriði í hverri spurningu, nema annað sé tekið fram. 
 
Hvað ertu gömul/gamall? 

21-30 ára 

31-40 ára 

41-50 ára 

51 ára eða eldri 
Hvaða menntun hefur þú lokið? 

Grunnskólamenntun 

Stúdentsprófi/iðnmenntun 

Háskólamenntun 

Háskólamenntun á framhaldsstigi 

Annarri menntun sem gefur starfsréttindi 
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Hver er atvinnustaða þín?  

Útivinnandi í fullu starfi 

Útivinnandi í hlutastarfi 

Heimavinnandi 

Atvinnulaus 

Öryrki 

Nemi 

Annað, hvað? 

 
Hver er hjúskaparstaða þín? 

Hjónaband/staðfest samvist 

Sambúð 

Einhleyp(ur) 

Fráskilin(n) 

Ekkill/ekkja 
Hver eru tengsl þín við barnið sem er með röskun á einhverfurófi? 

Móðir 

Faðir 

Stjúpmóðir 

Stjúpfaðir 

Önnur, hver? 

 
Hverjar eru heildartekjur heimilisins eftir skatta? 

0 - 200.000 kr. á mánuði 

200.001 - 400.000 kr á mánuði 

400.001 - 600.000 kr. á mánuði 

600.001 - 800.000 kr. á mánuði 

800.001 kr. eða meira á mánuði 
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Hve mörg börn undir 18 ára aldri eru á heimili þínu? 

Ekkert barn 

1 - 2 börn 

3 - 4 börn 

5 eða fleiri börn 
Hversu gamalt var barn þitt þegar það greindist með röskun á einhverfurófi? (Ath. ef um fleiri en eitt barn er að 
ræða, vinsamlega svarið út frá barninu sem fyrst fékk greiningu.) 

Veldu
 

Hversu gamalt er barnið núna? 
Veldu

 
Hver er núverandi greining barnsins þíns á einhverfurófinu? (Ath. ef um fleiri en eitt barn er að ræða, 
vinsamlega svarið út frá barninu sem fyrst fékk greiningu.) 

Einhverfa 

Ódæmigerð einhverfa 

Aspergersheilkenni 

Upplausnarþroskaröskun 

Gagntæk þroskaröskun, ekki flokkuð nánar 

Annað, hvað? 

 
Eftir að barn þitt greindist með röskun á einhverfurófi, við hvaða kennslu- eða þjálfunaraðferð var aðallega 
stuðst í áframhaldandi þjónustu? (Ath. ef um fleiri en eitt barn er að ræða, vinsamlega svarið út frá barninu sem 
fyrst fékk greiningu.) 

Atferlisþjálfun 

Skipulagða kennslu og vinnubrögð (TEACCH) 

Blöndu af hvoru tveggja 

Annað, hvað? 

 
Hér á eftir koma nokkrar spurningar um hópastarfið. Um að ræða krossaspurningar, opnar 
spurningar og spurningar þar sem þú ert beðin(n) um að merkja við þá tölu á bilinu 1-5 sem 
á best við að þínu mati. Vinsamlega merkið við eitt atriði í hverri spurningu nema annað sé 
tekið fram. 
Hvaða ár tókst þú þátt í hópastarfinu? 

Veldu
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Á fyrsta fundi kynntu allir sig og sína sögu. Hversu gagnlegur fannst þér sá fundur? 

1 Alls ekki gagnlegur 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegur 

Ég mætti ekki á þann fund 
Á öðrum fundi var fjallað um kenningar um sorg og sorgarviðbrögð og afleiðingar álags og kreppu. Hversu 
gagnlegur fannst þér sá fundur? 

1 Alls ekki gagnlegur 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegur 

Ég mætti ekki á þann fund 
Á þriðja fundi var rætt um bakland, t.d. stórfjölskylduna, stuðningsúrræði og stoðkerfi. Hversu gagnlegur 
fannst þér sá fundur? 

1 Alls ekki gagnlegur 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegur 

Ég mætti ekki á þann fund 
Á fjórða fundi var hjónabandið, staða þess og ólík viðbrögð og úrlausnir einstaklinga (t.d. eftir kyni), til 
umfjöllunar. Hversu gagnlegur fannst þér sá fundur? 

1 Alls ekki gagnlegur 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegur 

Ég mætti ekki á þann fund 
Á fimmta fundi kom hver og einn með einhvern hlut á fundinn sem hann taldi að gæti gagnast honum, auk þess 
sem haldið var áfram umræðum um fyrri viðfangsefni. Hversu gagnlegur fannst þér sá fundur? 

1 Alls ekki gagnlegur 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegur 
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Ég mætti ekki á þann fund 
Á sjötta og síðasta fundinum hittist hópurinn í öðrum aðstæðum og á óformlegri hátt, þar sem m.a. var rætt um 
framhaldið. Hversu gagnlegur fannst þér sá fundur? 

1 Alls ekki gagnlegur 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegur 

Ég mætti ekki á þann fund 
Hversu gagnlegt fannst þér að hópstjórinn var með ákveðið umræðuefni hverju sinni? 

1 Alls ekki gagnlegt 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegt 
Hve mikilvægt var fyrir þig að hitta aðra foreldra barna með röskun á einhverfurófi? 

1 Alls ekki mikilvægt 

2 

3 

4 

5 Mjög mikilvægt 

Fékkst þú að þínu mati nægan tíma til að deila reynslu þinni með hinum í hópastarfinu? 

Já 

Nei 

Veit ekki 
Þegar litið er til baka, hversu gagnlegt fannst þér hópastarfið í heild sinni? 

1 Alls ekki gagnlegt 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnlegt 
Hvað í hópastarfinu fannst þér gagnlegast? 

 

Hvað í hópastarfinu fannst þér ekki nýtast? 
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Hve gagnleg var þátttakan í hópastarfinu varðandi samskipti þín við maka? 

1 Alls ekki gagnleg 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnleg 

Var/er einhleyp(ur) 
Hve gagnleg var þátttakan í hópastarfinu varðandi viðhorf þín til fötlunar barnsins? 

1 Alls ekki gagnleg 

2 

3 

4 

5 Mjög gagnleg 
Fannst þér þátttakan í hópastarfinu draga úr félagslegri einangrun? 

Hef ekki fundið fyrir félagslegri einangrun 

Já 

Nei 
Að hve miklu leyti hefur þú verið í sambandi við hópinn - í heild sinni eða að hluta til - eftir að hópastarfinu 
lauk? 

Höfum hist nokkuð reglulega æ síðan 

Hittumst reglulega fyrst um sinn en sjaldnar í dag 

Höfum hist sjaldan frá því að hópastarfinu lauk 

Hef engu sambandi haldið við hina eftir að hópastarfinu lauk 
Hversu mikilvægt finnst þér að halda tengslum við hina foreldrana í hópnum? 

1 Alls ekki mikilvægt 

2 

3 

4 

5 Mjög mikilvægt 
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Myndir þú mæla með hópastarfi sem úrræði fyrir aðra foreldra barna með röskun á einhverfurófi? 

1 Mæli alls ekki með hópastarfi 

2 

3 

4 

5 Mæli mjög með hópastarfi 
Myndir þú taka þátt í sambærilegu hópastarfi aftur? 

Já 

Líklega 

Kannski 

Líklega ekki 

Nei 
Hver telur þú að sé gagnlegasti tíminn fyrir þátttöku í hópastarfi af þessu tagi? ATH! Hér má merkja við fleiri 
en einn valmöguleika. 

Meðan beðið er eftir greiningu 

Strax eftir greiningu 

Innan við 6 mánuðum eftir greiningu 

6-12 mánuðum eftir greiningu 

Meira en ári eftir greiningu 

Skiptir ekki máli 

Veit það ekki 
Hefðir þú viljað hafa eitthvað öðruvísi en það var í hópastarfinu? 

 

Er eitthvað fleira sem þú vilt koma á framfæri? 

 

Svara könnun
 

• Þessi könnun er framkvæmd með Outcome Vefkannanakerfinu. 
• Ef þú hefur áhuga á því að kynna þér Outcome vefkannanakerfið og möguleika þess, hafðu þá 

samband við okkur. 
• www.outcome.is / kannanir@outcome.is / 533 1440 
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